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1 JOHDANTO 
 
Lapsen vakava sairastuminen on vanhemmille pysäyttävä elämäntapahtuma, jonka 
jälkeen elämä ei yleensä voi jatkua täysin samanlaisena. Lapsen sairastuminen pitkä-
aikaiseen sairauteen on kokemuksellisesti raskasta ja muuttaa ainakin hetkellisesti 
perheen arjen totuttuja käytäntöjä. Lasta ja hänen perhettään kohdannut sairastumis-
kriisi haastaa selviytymistä ja elämänhallintaa, jolloin muutoksia koetaan muun mu-
assa perheenjäsenten identiteeteissä, itsetunnossa, sosiaalisissa suhteissa, roolijaossa 
sekä tuentarpeissa. (Esim. Itälinna, Leinonen & Saloviita 1994; Lillrank 1998a; Sep-
pälä 1998.) Lisäksi lapsen sairastumisella voi olla vaikutusta perheen taloudelliseen 
ja sosiaaliseen syrjäytymiseen yhteisön ja yhteiskunnan rakenteista (Waldén 2006, 
19). Terveen lapsen menetys näyttäytyy monille vanhemmille elämänkäänteenä, jos-
sa aiempi arki itsestäänselvyyksineen kyseenalaistuu. 
Narkolepsia on krooninen neurologinen sairaus, joka on ollut erityisesti lapsilla hy-
vin harvinainen ennen vuoden 2009 sikainfluessaepidemiaa ja -rokotuksia. Vuoden 
2010 aikana Suomessa todettiin poikkeuksellisen suuri määrä lasten ja nuorten nar-
kolepsiatapauksia, mikä herätti epäilyn lasten ja nuorten lisääntyneen narkolepsian ja 
lokakuussa 2009 valtakunnallisesti käyttöön otetun Pandemrix-rokotteen välisestä 
yhteydestä. Samanlaisesta tilanteesta raportoitiin myös Ruotsissa. Elokuussa 2010 
Pandemrix-rokotukset keskeytettiin varotoimenpiteenä, ja syyskuussa 2010 Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitos (THL) asetti työryhmän selvittämään, onko havaituilla 
lasten ja nuorten narkolepsian lisääntymisellä ja Pandemrix-rokotuskampanjan välillä 
syy-yhteyttä. Elokuussa 2011 Kansallinen narkolepsiatyöryhmä vahvisti tammikuus-
sa julkaisemansa alustavan arvion, että talvella 2009–2010 annettu Pandemrix-
rokotus myötävaikutti 4–19-vuotiaiden lasten ja nuorten narkolepsian lisääntymiseen 
Suomessa. (Nohynek ym. 2012; THL 2011a.) Tällöin yhteyttä ei havaittu muissa 
ikäryhmissä, mutta toukokuussa 2013 THL totesi Pandemrixin lisänneen Suomessa 
myös alle 65-vuotiaiden aikuisten riskiä sairastua narkolepsiaan rokotusta seuraavien 
kuukausien aikana (Jokinen ym. 2013). 
Pandemiarokotettujen lasten ja nuorten narkolepsiaan sairastumista voidaan tarkas-
tella paitsi sairastuneiden ja heidän perheidensä henkilökohtaisena tragediana myös 
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yhteiskunnallisena kriisinä. Pandemrix-rokotteeseen liittyvää lasten ja nuorten narko-
lepsiaa on verrattu 1950–1960-lukujen talidomi-katastrofiin, jolloin 46 maassa useil-
la eri kauppanimillä myyty odottavien äitien raskauspahoinvointiin käytetty lääke 
vammautti yli 10 000 lasta (Timmermans & Leiter 2006, 264). Suomessa Pandemrix 
muistuttaa myös valtion viranomaisten vuonna 1985 käynnistämästä valtakunnalli-
sesta poliorokotusohjelmasta. Tällöin valtio rokotuksen toimeenpanijana asetettiin 
kymmenen vuotta myöhemmin vahingonkorvausvastuuseen lapsen sairastumises-
ta ”sokeripalarokotteen” seurauksena. (KKO 1995:53.) 
Kohtasin narkolepsiaan sairastuneita lapsia ja nuoria sekä heidän perheitään työsken-
nellessäni sosiaalityöntekijän sijaisena yliopistollisen sairaalan lastenneurologian 
poliklinikalla vuonna 2011. Terveydenhuollon sosiaalityöntekijänä olin vastaanotta-
massa vanhempien ahdistusta, epävarmuutta ja vääryyden kokemuksia, jotka liittyi-
vät pandemiarokotettujen lasten sairastumiseen. Erityisesti mieleeni on painunut 
erään vanhemman ajatus narkolepsia-kohun keskellä: ”Kaikkialla julkisuudessa pu-
hutaan perhettämme kohdanneesta katastrofista, mutta kukaan ei kysy meiltä”. Tut-
kimuksellani haluan antaa äänen sairastuneiden lasten ja nuorten vanhemmille ja 
tehdä siten näkyväksi sairauden kokemusta, jota perheet omakohtaisesti elävät. Pyr-
kimyksenä on lisätä tietoa ja ymmärrystä lapsen narkolepsiasta niin kuin vanhemmat 
sairastumisen ja sen vaikutukset arjessaan kokevat.  
Tutkimukseni on lähtökohdiltaan fenomenologis-hermeneuttinen, jolloin sen läpäisee 
pyrkimys ymmärtää ja tulkita toisten ihmisten kokemaa. Se paikantuu osaksi sosiaa-
litieteellistä tutkimusta, jossa tutkimuskohteena on pitkäaikaissairaan tai vammaisen 
lapsen perhe. Lisäksi se sijoittuu sairauden kokemuksen tutkimukseen, jossa sairas-
tunut ihminen ja hänen läheisensä ymmärretään yhteiskunnallisina toimijoina ja mer-
kityksien antajina omassa elämässään (Honkasalo, Kangas & Seppälä 2003, 7, 9). 
Sairastamisen sosiaaliset merkitykset voidaan kokea paitsi oman myös läheisen ihmi-
sen sairauden kautta (Ryynänen 2005, 61), mikä tekee narkolepsiaan sairastuneiden 
lasten ja nuorten vanhempien kokemusten selvittämisestä tutkimuksellisesti relevant-
tia. 
Vanhempien kokemuksia kartoittavalla tutkimuksella on sovellusarvoa kehitettäessä 
sairastuneiden lasten ja nuorten sekä heidän perheidensä kokonaisvaltaista hoitoa ja 
kuntoutusta sekä tukijärjestelmiä yhteiskunnassa. Ullamaija Seppälä (1998) näkee 
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pitkäaikaissairaan lapsen perheen näkökulmasta tuotetun tutkimuksen tärkeäksi paitsi 
perheille itselleen myös heidän kanssaan työskenteleville eri alojen ammattilaisille. 
Lääketieteellisestä paradigmasta nouseva tieto ei yksin riitä tavoittamaan kaikkia 
pitkäaikaissairauden puolia, vaan rinnalle tarvitaan tutkimustietoa siitä, miten sairaus 
ilmenee lapsen ja hänen perheensä elämässä. (Mt., 30.)  Anne Waldén (2006) toteaa 
pitkäaikaissairaiden lasten olevan myös yhteiskunnallisesti tarkasteltuna merkittävä 
ryhmä, sillä monet heistä tarvitsevat läpi elämänsä runsaasti yhteiskunnan voimava-
roja, kuten terveys-, sosiaali-, kuntoutus- ja koulutuspalveluita. Sairauden problema-
tiikka koskettaa vieläkin laajempaa ihmisryhmää, kun huomioon otetaan lasten per-
heenjäsenet ja heidän tuentarpeensa. Pitkäaikaissairaan lapsen perheen kokemustieto 
nousee merkitykselliseksi pyrittäessä palvelujärjestelmän asiakaslähtöiseen arvioimi-
seen ja kehittämiseen. (Mt., 5, 17.) 
Kokemuksellinen näkökulma narkolepsiaan on erityisen tärkeä siksi, että narkolepsi-
aan sairastuneiden lasten ja nuorten vanhempien kokemuksia ei ole toistaiseksi juuri-
kaan selvitetty lukuun ottamatta kyselylomakkein toteutettuja Sosiaali- ja terveysmi-
nisteriön (STM) julkaisemaa vertaistukiopasta (Huovinen 2012) ja narkolepsiaan 
sairastuneen lapsen koulunkäyntiä käsittelevää luokanopettajakoulutuksen pro gradu 
-tutkielmaa (Karjalainen & Nyrhilä 2013). Narkolepsiaa sairastavien aikuisten sai-
raudelleen antamia merkityksiä on tutkittu haastattelua tiedonkeruumenetelmänä 
käyttäen sosiaalipsykologian pro gradu -tutkielmassa (Laitinen 1997), mutta muilta 
osin narkolepsia on ollut varsin näkymätön sairaus sosiaalitieteellisessä tutkimukses-
sa. Harvinaisena sairautena narkolepsia on ylipäätään ollut heikosti tunnettu ennen 
vuoden 2009 pandemiarokotuksia (STM 2013).  
Sairastumiseen liittyy aina tietämättömyyttä tulevasta, mutta narkolepsiaan sairastu-
neiden pandemiarokotettujen lasten ja nuorten sekä heidän perheidensä elämässä 
epävarmuus on ollut läsnä erityisellä tavalla. Peter Conradin (1987, 7–8, ref. Ryynä-
nen 2005, 65) mukaan epävarmuus näyttäytyy sairastumisprosessissa kolmella tasol-
la. Ensiksi epävarmuus ilmenee, kun ihminen huomaa ja kokee ruumissaan jotain 
epätavallista. Toiseksi epävarmuus voi olla lääketieteellistä epävarmuutta, jolloin 
diagnoosin puute johtaa ennusteen puuttumiseen ja jättää tulevaisuuden avoimem-
maksi kuin määritellyissä sairauksissa. Ilman diagnoosia ihminen voi myös pudota 
sosiaaliturvan sekä muiden tukijärjestelmien ulkopuolelle. Kolmanneksi epävarmuus 
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voi liittyä itse sairauteen ja sen kanssa elämiseen. Esimerkiksi sairauden epävarma 
ennuste ja tiheästi vaihtelevat oireet vaikeuttavat pitkäaikaissairauteen sopeutumista. 
(Mt.) Monien lasten ja nuorten narkolepsiaa ja siten perheiden arkea leimaa arvaa-
mattomuus hyvien ja huonojen päivien vaihdellessa, mutta tämän lisäksi pande-
miarokotteeseen sidoksissa olevaan narkolepsiaan on liittynyt esimerkiksi hoitoon 
pääsyn ja diagnosoinnin ongelmia sekä tietämättömyyttä lääkevahinkokorvauspro-
sesseista ja muista yhteiskunnan auttamisjärjestelmistä. Lisäksi pitkään jatkunut epä-
tietoisuus narkolepsian ja pandemiarokotteen välisestä yhteydestä on ollut kuormit-
tavassa perheitä. Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien arjen kuvauksissa epä-
varmuus saattoikin olla äärimmäistä ja ilmetä kaikilla kolmella tasolla. 
Tutkimuksen luvussa kaksi käsittelen lasten ja nuorten narkolepsiaa sosiaalisesti ja 
yhteiskunnallisesti jäsentyvänä ilmiönä esitelläkseni tutkimusaiheeni taustan. Luvus-
sa kolme tarkastelen vanhempia lapsensa pitkäaikaissairauden kokijoina. Kuvaan 
fenomenologis-hermeneuttista lähestymistapaa tutkimukseni lähtökohtana ja hahmot-
telen sairauden kokemusta tutkimuskohteena. Jäsennän pitkäaikaissairaiden ja vam-
maisten lasten perheitä koskevaa tutkimusta ja lähestyn sen pohjalta sosiaalista sel-
viytymistä tutkimuksellisena käsitteenä. Lisäksi luonnehdin aiempia tutkimustraditi-
oita Philip ja Dianne Fergusonin (1987) mallinnuksen mukaisesti. Neljännessä luvus-
sa kuvaan tutkimuksen toteutusta kertomalla yksityiskohtaisesti tutkimusprosessista-
ni. Esittelen tutkimustehtävän ja -kysymykset, tutkimusaineiston sekä sen keruussa ja 
analysoinnissa käyttämäni menetelmät. Lisäksi käsittelen tutkimuksenteon eri vai-
heissa kohtaamiani tutkimuseettisiä haasteita ja niiden ratkaisuyrityksiä. Luvuissa 
viisi ja kuusi esittelen tutkimukseni tulokset. Ensimmäisessä tulosluvussa kuvaan 
lapsen narkolepsiaa ja sille annettuja merkityksiä perheen arjen kontekstissa. Toises-
sa tulosluvussa tarkastelen lasten ja nuorten narkolepsiaa laajempana yhteiskunnalli-
sena kysymyksenä vanhempien kokemusten näkökulmasta. Luvussa seitsemän koko-
an yhteen tuloksia ja asetan ne keskusteluun aiemman tutkimuskirjallisuuden kanssa. 
Lisäksi sijoitan tutkimukseni osaksi Fergusonien (1987) teoretisointia. Lopuksi lu-
vussa kahdeksan pohdin tutkimuksenteon prosessia kokonaisuutena, arvioin saamieni 
tulosten luotettavuutta sekä esitän jatkotutkimuksen aiheita, joita pidän merkityksel-
lisinä ilmiön syvemmälle ymmärtämiselle. 
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2 LASTEN JA NUORTEN NARKOLEPSIA SOSIAALISENA JA YHTEISKUN-
NALLISENA ILMIÖNÄ 
 
 
2.1 Narkolepsia sairautena  
 
Narkolepsia on oirekuvaltaan monimuotoinen ja vaikeudeltaan vaihteleva neurologi-
nen sairaus, jonka esiintyvyys lapset ja aikuiset yhteenlaskettuna on keskimäärin 
0,05 % eli yksi kahdesta tuhannesta sairastuu elämänsä aikana narkolepsiaan. Suo-
messa esiintyvyydeksi on arvioitu noin 0,026 % eli yksi neljästä tuhannesta sairastuu 
narkolepsiaan elämänsä aikana. Lapsilla ja nuorilla narkolepsia on ennen vuotta 2009 
ollut hyvin harvinainen, ja sen esiintyvyys on ollut alle yksi tapaus 100 000 lasta tai 
nuorta kohden vuodessa. (THL 2011a, 5; THL 2011b, 4.) Narkolepsian etiologiaa ei 
tarkoin tunneta. Sitä pidetään ihmiskehon oman autoimmuunimekanismin pohjalta 
syntyvänä keskushermoston sairautena, jossa aivojen hypotalamus ei tuota tarpeeksi 
oreksiinia eli hypokretiiniä. Narkolepsian syntyyn liittyy immunologisten mekanis-
mien lisäksi perinnöllinen alttius, ja se on voimakkaasti yhteydessä tiettyihin HLA-
kudostyyppeihin. Lisäksi on esitetty, että immuunijärjestelmään vaikuttavat ympäris-
tötekijät, kuten infektiot, voivat laukaista taudin tai nopeuttaa sen kehittymistä. (No-
hynek ym. 2012, 2; Partinen ym. 2012, 2; Saarenpää-Heikkilä 2012, 6.) Narkolepsian 
diagnostiikka perustuu esitietoihin ja oirekuvaan, unipolygrafiatutkimukseen, univii-
vetutkimukseen ja aivo-selkäydinnesteen hypokretiinin määritykseen (Kirjavainen, 
Nokelainen, Arikka, Ilveskoski, Olsén & Saarenpää-Heikkilä 2013, 2). 
Narkolepsian pääoireena on hallitseva ja pakonomainen päiväaikainen väsymys ja 
nukahtelu. Tyypillistä on oireiden vaihtelu hetkestä toiseen, sillä sairastunut voi en-
sin olla aktiivinen ja vireystilaltaan normaali ja jonkin ajan päästä hän vastustamat-
tomasti nukahtaa. Narkolepsiaan liittyy usein katapleksia, joka tarkoittaa äkillistä 
lihasvoiman vähentymistä tai menetystä. Katapleksiakohtaukset ilmenevät useimmi-
ten positiivisten tunnereaktioiden yhteydessä, kuten nauraessa ja ilahtuessa. Oire voi 
esiintyä vain tietyssä kehonosassa (esimerkiksi lihasnykäyksinä kasvoissa, kielen 
työntymisenä ulos suusta, polvien notkahtamisena ja lihasvoiman heikentyminen 
niskassa, käsissä tai yläraajoissa) tai johtaa täydelliseen lihasjänteyden häviämiseen, 
jolloin henkilö lysähtää maahan. Katapleksiakohtaus ei yleensä ole pitkä vaan kestää 
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tyypillisesti sekunneista minuuttiin. Katapleksiaoireen esiintymistiheys on vaihteleva: 
osa sairastuneista saa vain muutamia kohtauksia elämänsä aikana, kun toisilla niitä 
saattaa olla jopa kymmeniä päivässä. Muita narkolepsiaan liittyviä mahdollisia oirei-
ta ovat nukahtamis- ja heräämishetkeen liittyvät hallusinaatiot, unihalvaukset, levo-
ton yöuni sekä ruokahalun ja aineenvaihdunnan säätelyn häiriöt. Oirekuvaan voi liit-
tyä myös tunne-elämän säätelyn ongelmia, jotka ilmenevät esimerkiksi masentunei-
suutena tai aggressiivisena ja impulsiivisena käyttäytymisenä. (Hublin, Kirjavainen, 
Partinen, Ojala & Saarenpää-Heikkilä 2011, 1779; THL 2011b, 4.) 
Narkolepsiassa oireet alkavat yleensä asteittain nuoruudessa tai varhaisaikuisuudessa, 
mutta tavallista on, että sairaus diagnosoidaan vasta aikuisiällä. Ensioireena on taval-
lisesti poikkeava päiväväsymys oireiston kehittyessä muutamassa vuodessa, mikä 
vaikeuttaa tarkan sairastumisajankohdan määrittelyä. (Dauvilliers, Arnulf & Mignot 
2007, 499; Hublin ym. 2011, 1782.) Lapsuudessa ja nuoruudessa alkavan narkolepsi-
an oireet ovat usein selvästi voimakkaampia kuin myöhemmällä iällä sairastuneiden, 
kuten oli myös vuosina 2009 ja 2010 sairastuneiden suomalaisten lasten ja nuorten 
kohdalla. Heillä oireisto kehittyi nopeasti päivissä tai viikoissa, kun se yleensä tapah-
tuu vähitellen kuukausissa ja vuosissa. Monilla näistä lapsista ja nuorista esimerkiksi 
katapleksia ilmaantui samanaikaisesti poikkeavan päiväväsymyksen kanssa. Ärtynei-
syyttä ja haastavaa käyttäytymistä raportoitiin keskimäärin yli puolella pandemiaro-
kotusten jälkeen sairastuneista lapsista ja nuorista, ja osalla sairastuneista oireet vaa-
tivat psykiatrista sairaalahoitoa. (Hublin ym. 2011, 1782; THL 2011a, 8.) 
Osalla vaikeaoireisista lapsista ja nuorista on ollut vaatimaton vaste väsymyksen ja 
psyykkisten oireiden lääkehoitoon.  Lisäksi joillakin sairastuneilla on ilmaantunut 
herkästi haittavaikutuksia, jotka rajoittavat lääkityksestä saatavaa hyötyä ja vähentä-
vät lääkehoitomyöntyvyyttä. Tärkeimmät lääkkeettömät hoitokeinot ovat säännölli-
nen uni-valverytmi, etukäteen suunniteltujen lyhyiden (yleensä 10–20 minuuttia) 
päiväunien ottaminen sekä oireita provosoivien tilanteiden ja nopeasti imeytyvien 
hiilihydraattien välttäminen. (Hublin ym. 2011, 1782, 1784.) Koska vireyttä alenta-
vista oireista ei yleensä päästä lääkehoitoa ja suositeltuja elämäntapoja noudattamalla 
riittävästi eroon, sairauden hallinnan kannalta on keskeistä järjestää myös ympäristö 
narkolepsiaa sairastavaa lasta ja nuorta tukevaksi. Esimerkiksi rauhallisen lepotilan 
järjestäminen koulun tiloihin, lukuaineiden ja kokeiden sijoittaminen aamupäivään 
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iltapäivän sijasta sekä tukiopetuksen tarjoaminen tukevat narkolepsiaa sairastavan 
koulunkäyntiä ja arjessa selviytymistä. Haasteena on, että sairastuneet lapset ja nuo-
ret saattavat kieltäytyä tukitoimista eivätkä esimerkiksi suostu nukkumaan päiväunia 
koulupäivän aikana, vaikka koulussa tarjottaisiin tähän mahdollisuus. (Saarenpää-
Heikkilä 2012, 8–9.)  
Narkolepsiaa sairastavilla oireiden lukumäärä ja vaikeusaste sekä lääkehoidon teho 
väsymykseen ja katapleksiaoireeseen vaihtelevat suuresti. Parhaimmillaan oireet ovat 
lieviä tai hoitovaste hyvä, jolloin toiminnanvajaus jää lieväksi. Toiminnanvajaus voi 
kuitenkin optimaalisesta hoidosta huolimatta olla myös keskivaikea etenkin, jos sai-
rastuneella on narkolepsian lisäksi myös muita sairauksia tai vammoja. Haitta voi 
osoittautua erilaiseksi eri ikäkausina ja eri elämänvaiheissa, kuten siirryttäessä opis-
kelusta työelämään. (Hublin ym. 2011, 1779, 1783–1784.) Lasten ja nuorten kohdal-
la sairaus rajoittaa vapaa-ajan viettoa ja ammatinvalintaa, esimerkiksi itsenäisesti 
uiminen ja kuljetusalalla työskentely ovat poissuljettuja. Vaikka tutkimukset osoitta-
vat narkolepsiaa sairastavien työllistymisen ja elämänlaadun olevan heikompia kuin 
terveillä, äskettäin sairastuneiden lasten ja nuorten odotetaan pärjäävän aikuisuudessa 
aiempaa paremmin hoitomenetelmien kehittymisen vuoksi. (Saarenpää-Heikkilä 
2012, 6–7, 10.) Toisaalta on todettu, ettei pandemiarokotusten jälkeen sairastuneiden 
lasten ja nuorten narkolepsian oireiden kehittymistä ole vielä tässä vaiheessa mahdol-
lista ennustaa luotettavasti (THL 2011a, 8).  
 
 
2.2 Pandemiarokotteen ja narkolepsian yhteys 
 
Suomalaisten lasten ja nuorten narkolepsia lisääntyi voimakkaasti sen jälkeen, kun 
Suomessa otettiin lokakuussa 2009 valtakunnallisesti käyttöön AS03-tehosteainetta 
sisältävä Pandemrix-rokote väestön suojaamiseksi A(H1N1)-pandemiainfektiota eli 
sikainfluenssaa vastaan (Nohynek ym. 2012).  THL:n ylläpitämään rokotusten haitta-
rekisteriin oli 8.5.2013 mennessä ilmoitettu 153 Pandemrix-rokotusten jälkeen il-
mennyttä narkolepsiatapausta, joista 132 (86 %) koski lapsia ja nuoria ja 21 (14 %) 
aikuisia. Sairastuneista 121:lla narkolepsiaan liittyi myös katapleksia, kun taas 32:lla 
sairaus ilmeni ilman katapleksiaa. Ilmoituksista 53 tehtiin vuonna 2010, 63 vuonna 
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2011, 34 vuonna 2012 ja 3 vuonna 2013 toukokuun 8. päivään mennessä. (Jokinen 
ym. 2013, 12.) 
Suomen lisäksi GlaxoSmithklinen valmistamaa Pandemrixia käytettiin muun muassa 
muissa Pohjoismaissa, Britanniassa, Irlannissa, Saksassa, Ranskassa, Hollannissa ja 
Espanjassa. Lisäksi Kanadassa käytetyllä GlaxoSmithklinen Arepanrixilla on täysin 
sama koostumus kuin Pandemrixilla. (THL 2011b, 6.) Suomessa päätöksen Pandem-
rix-rokotteen hankkimisesta teki STM Huoltovarmuuskeskuksen kanssa käytyjen 
neuvotteluiden sekä THL:n asiantuntijoiden näkemyksen pyytämisen jälkeen. Pan-
demrix-rokote oli läpikäynyt EU:n lääkelainsäädännön edellyttämät tutkimukset en-
nen myyntiluvan myöntämistä. (THL 2014a, 2014b.) Muita pandemiarokotteita ei 
ollut Suomessa saatavilla. Suomalaista väestöä alettiin rokottaa Kansallisen rokotus-
asiantuntijaryhmän (KRAR) suosittelemassa järjestyksessä Pandemrix-rokotteen 
saapuessa maahan lokakuussa 2009, ja 19-vuotiaat ja sitä nuoremmat saivat rokot-
teen pääsääntöisesti loppuvuoden aikana. Rokotuskattavuus oli vuosina 1991–2005 
syntyneiden joukossa 75 %, kun se koko suomalaisväestössä oli 52 %. (THL 2011b, 
7; Nohynek ym. 2012, 1–2, 4.) 
Ensimmäinen narkolepsiatapaus, jonka epäiltiin liittyvän Pandemrix-rokottamiseen, 
ilmoitettiin THL:n ylläpitämään rokotusten haittavaikutusrekisteriin toukokuussa 
2010. Ilmoituksia ryhdyttiin tekemään tasaiseen tahtiin elokuusta 2010 alkaen, jol-
loin Ruotsin lääkevalvontavirasto (LMV) oli tiedottanut narkolepsiatapausten lisään-
tymisestä Ruotsissa Pandemrix-rokotuskampanjan jälkeen. Lähes samanaikaisesti 
THL otti kantaa lääkärien havaitsemaan narkolepsian lisääntymiseen suomalaisilla 
lapsilla ja nuorilla ja suositteli KRAR:a kuultuaan, ettei Pandemrix-rokotetta toistai-
seksi annettaisi ilman erillistä hoitavan lääkärin riskiarviota. Sekä Suomen että Ruot-
sin viranomaiset käynnistivät omat selvitystyönsä pandemiarokottamisen ja lisäänty-
neen narkolepsian välisestä yhteydestä. (Jokinen ym. 2013, 6; THL 2011b, 10.)  
Tammikuussa 2011 THL:n asettama kansallinen narkolepsiaryhmä julkaisi arvion, 
että talvella 2009–2010 annettu Pandemrix-rokotus myötävaikutti lasten ja nuorten 
narkolepsian lisääntymiseen Suomessa. Ruotsin lääkevalvontavirasto esitti vastaavan 
havainnon maaliskuussa 2011. Kesäkuussa julkaisemassaan loppuraportissa Ruotsin 
lääkevalvontavirasto totesi pandemiarokotettujen 19-vuotiaiden ja sitä nuorempien 
sairastumisriskin olevan 6,6-kertainen rokottamattomiin verrattuna. Suomessa Kan-
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sallinen narkolepsiatyöryhmä sai selvitystyönsä valmiiksi elokuussa 2011, jolloin se 
vahvisti tammikuussa esittämänsä arvion pandemiarokottamisen ja lasten ja nuorten 
lisääntyneen narkolepsian välisestä yhteydestä. Pandemiarokotteen saaneilla 4–19-
vuotiailla todettiin olevan 12,7-kertainen riski sairastua narkolepsiaan noin kahdek-
san kuukauden kuluessa rokotteesta. (Jokinen ym. 2013, 6; Läkemedelsverket 2011; 
Nohynek ym. 2012, 5.)  Suomessa ja Ruotsissa tehtyjen epidemiologisten tutkimus-
ten pohjalta yhteys Pandemrixin ja lasten ja nuorten narkolepsian välillä katsottiin 
näissä maissa niin vahvaksi, että Euroopan lääkevirasto (EMA) antoi heinäkuussa 
2011 suosituksen rokotteen käytön rajaamisesta. Sen mukaan Pandemrixia tulee 
käyttää alle 20-vuotiailla vain, jos kausi-influenssarokotetta ei ole saatavilla ja henki-
lö tarvitsee suojaa sikainfluenssavirusta vastaan esimerkiksi siksi, että hänellä on 
vaara saada influenssan vakava tautimuoto tai muita liitännäissairauksia. WHO ja sen 
Rokotusturvallisuuskomitea (GACVS) ovat olleet yksimielisiä EMA:n kannanoton 
kanssa. (THL 2011a, 19–20, WHO 2011.) 
Pandemrixin ja narkolepsian välisen yhteyden tutkiminen käynnistyi myös muissa 
maissa sen jälkeen, kun Suomi ja Ruotsi olivat elokuussa 2010 julkistaneet epäilynsä 
rokotteen vaikutuksesta lasten ja nuorten sairastumiseen. Tutkimuksia on toteutettu 
eri maissa vaihtelevin tutkimusasetelmin esimerkiksi rekisterikohortti-, tapaus-
verrokki- ja tapaus-peittävyys -tutkimuksina. Norjassa viranomaiset ovat todenneet 
rokotettujen sairastumisriskin rokottamattomiin verrattuna olevan 4–19-vuotialla 
11,6-kertainen, Irlannissa 5–19-vuotiailla 13-kertainen, Ranskassa 19-vuotialla ja sitä 
nuoremmilla 5,1-kertainen ja Englannissa 4–18-vuotiailla 16,2-kertainen. Joissakin 
maissa Pandemrixin on havaittu lisänneen myös aikuisten riskiä sairastua narkolepsi-
aan. Syyskuussa 2012 Ranska ensimmäisenä maana esitti alustavan arvion pande-
miarokotteen ja aikuisten narkolepsian välisestä yhteydestä, johon on kuitenkin suh-
tauduttu varauksella tutkimusasetelmaan liittyvien heikkouksien vuoksi. Maaliskuus-
sa 2013 Ruotsi ja toukokuussa 2013 Suomi julkaisivat omilla tahoillaan raporttinsa, 
joissa Pandemrixin todettiin lisänneen myös aikuisten sairastumisriskiä. Suomessa 
rokottamiseen liittyvä riski aikuisilla oli yksi narkolepsiatapaus 100 000 rokotettua 
kohden, kun lapsilla ja nuorilla se oli kuusi tapausta 100 000 rokotettua kohden. (Jo-
kinen ym. 2013, 6–9, 19.) 
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Suomi osallistui eurooppalaisen VAESCO-verkoston (Vaccine Adverse Events Sur-
veillance & Communication) kautta kahdeksan maata kattavaan epidemiologiseen 
tutkimukseen, jossa kartoitettiin narkolepsiaan sairastumisen riskitekijöitä tapaus-
verrokki -asetelmalla. Tutkimuksessa olivat Suomen lisäksi mukana Ruotsi, Tanska, 
Italia, Alankomaat, Ranska, Norja ja Englanti. Euroopan tartuntatautiviraston (ECDC) 
rahoittama ja kansainvälisen Brighton Collaboration -järjestön koordinoima VAES-
CO julkaisi osin vielä keskeneräisen selvitystyönsä tuloksia syyskuussa 2012. Rapor-
tissa vahvistettiin yhteys narkolepsian ja Pandemrix-rokotteen välillä Suomessa ja 
Ruotsissa, mutta muiden tutkimukseen osallistuneiden maiden osalta pandemiaroko-
tuksen ei voitu osoittaa nostaneen narkolepsiaan sairastumisen riskiä missään ikä-
ryhmässä. (ECDC 2012; Jokinen ym. 2013, 7.)  
Huolimatta Pandemrix-rokotteen lisäämistä narkolepsiatapauksista EMA on arvioi-
nut rokotteen hyöty-haitta-suhteen olevan hyödyn puolella. Suomen kansallinen nar-
kolepsiatyöryhmä on yhtynyt EMA:n arvioon. (THL 2011a, 24.) THL:n (2013) rekis-
teritietoihin pohjautuvan arvion mukaan rokote on estänyt rokotusta seuranneen vuo-
den aikana noin 80 000 sikainfluenssatartuntaa ja noin 50 sikainfluenssasta johtuvaa 
kuolemantapausta.  
 
 
2.3 Yhteiskunnalliset toimenpiteet narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten 
sekä heidän perheidensä tukemiseksi 
 
Lääkevahinkovakuutus on yksityinen vapaaehtoinen vakuutus, jonka piiriin Pandem-
rix-rokotteesta aiheutuneet vahingot kuuluvat THL:n ollessa rokotteen hankkijana ja 
vakuutuksenottajana. Lääkevahinkovakuutusta tarjosi Suomessa vuoden 2011 lop-
puun asti vakuutusyhtiöiden muodostama Lääkevahinkovakuutuspooli, joka vastaa 
Pandemrixista aiheutuneista vahingoista 30 miljoonan euron korvauskattoon saakka. 
Valtio on sitoutunut rahoittamaan pandemiarokotteen aiheuttamien vahinkojen kor-
vauksia sen jälkeen, kun lääkevahinkovakuutuksen vakuutusmäärä on ylittynyt. Val-
tion rahoitusosuus alkaisi nykyisen arvion mukaan 2030-luvun vaihteessa ja jatkuisi 
korvaukseen oikeutettujen eliniän. Laki vuoden 2009 lääkevahinkokorvausten osit-
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taisesta rahoittamisesta valtion varoista astui voimaan huhtikuussa 2013. (HE 
1999/2012; Laki vuoden 2009 lääkevahinkokorvausten osittaisesta rahoittamisesta 
valtion varoista.) 
Narkolepsiaan sairastuneet lapset ja nuoret sekä heidän vanhempansa joutuivat odot-
tamaan tietoa lääkevahinkokorvauksista lokakuuhun 2011. Tällöin Lääkevahinkova-
kuutuspooli teki kotimaisiin ja kansainvälisiin tutkimuksiin ja selvityksiin pohjautu-
van periaatepäätöksen, jonka mukaan Pandemrix-rokotteen ja 4–19-vuotiaiden nar-
kolepsian välillä on lääkevahinkovakuutusehtojen tarkoittama todennäköinen syy-
yhteys ja siten kyseessä on korvattava lääkevahinko. Ensimmäiset korvauspäätökset 
sairastuneille lapsille ja nuorille tehtiin tammikuussa 2012. Lääkevahinkovakuutus 
on toissijainen korvausjärjestelmä, minkä vuoksi vakuutuksesta maksettavista korva-
uksista vähennetään lakisääteisestä vakuutuksesta tai muuten julkisista varoista saa-
tavat etuudet. Narkolepsiaan sairastuneen lapsen tai nuoren kohdalla tällaisia etuuk-
sia voivat olla esimerkiksi lääke- ja matkakorvaukset, yksityislääkärin palkkioiden 
korvaukset, vammaistuki, nuoren kuntoutusraha sekä vanhemmille maksettava eri-
tyishoitoraha, joita on mahdollista hakea Kansaneläkelaitokselta (Kela). (HE 
1999/2012; Kela 2013.) 
Lääkevahinkovakuutuksesta on korvattu perheille narkolepsian aiheuttamia kustan-
nuksia, kuten tarpeellisia hoito-, kuntoutus-, matka- ja lääkekuluja sekä vanhempien 
ansiomenetyksiä. Sairastuneille lapsille ja nuorille on maksettu tilapäisen haitan kor-
vauksia hyvin vaikeiden vammojen tai vaikeiden vammojen mukaisesti sekä pysyvän 
haitan korvauksia. Tilapäinen korvaus on tarkoitettu kattamaan narkolepsian ilme-
nemisen ja terveydentilan vakiintumisen välisen ajan, kun taas pysyvän haitan kor-
vauksella hyvitetään sairastuneille lääkevahingosta jäänyttä pysyvää ja toimintaky-
kyä alentavaa sairautta. Lapsena sairastuneelle pysyvä haitta voidaan lopullisesti 
määrittää vasta aikuisiässä. Alle 18-vuotiaana sairastuneille maksetaan ensin nuoren 
henkilön korvausta ja 18 vuoden iän täyttymisen jälkeen varsinainen korvaus. Mikäli 
narkolepsia aiheuttaa työkyvyttömyyttä, maksettavaksi voi aikuisuudessa tulla myös 
ansionmenetyskorvaus. Korvausten maksaminen tulee siis olemaan pandemiarokot-
teen lapsina tai nuorina saaneille narkolepsiaan sairastuneille koko elämänmittainen 
prosessi. (HE 1999/2012; Hublin ym. 2011, 1780; STM 2013.)  
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STM nimesi syksyllä 2010 virkamiehen yhteyshenkilöksi narkolepsiaan sairastuneil-
le ja heidän omaisilleen. Ministeriön tiedossa olleet perheet kutsuttiin asiantuntijati-
laisuuksiin joulukuussa 2010, helmikuussa 2011 ja maaliskuussa 2011. Tilaisuuksis-
sa informoitiin vanhempia tutkimusten ja asetettujen työryhmien työskentelyn ete-
nemisestä sekä tukimuodoista, joita Suomessa tarjotaan pitkäaikaissairaille lapsille ja 
heidän perheilleen. Asiantuntijatilaisuuksien ulkopuolella ministeriö raportoi olleen-
sa yhteydessä tiedossaan oleviin perheisiin ajankohtaisista asioista syystalvella 
2010–2011, kesä–heinäkuun 2011 vaihteessa, lokakuussa 2011 sekä tammikuussa 
2012. STM kertoo virkamiestensä myös keskustelleen keväällä 2011 opetus- ja kult-
tuuriministeriön asiantuntijoiden kanssa vanhempien esiin tuomista huolista narko-
lepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten koulunkäyntiin liittyen. (STM 2013.) 
Kela käynnisti sopeutumisvalmennustoiminnan narkolepsiaan sairastuneille lapsille 
ja nuorille ja heidän perheenjäsenilleen keväällä 2012. Vuoden 2012 aikana Kelan 
kursseja toteutui yhteensä seitsemän, joille osallistui 46 kuntoutujaa ja 115 läheistä. 
Vuosina 2013–2016 narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sopeutumisval-
mennuskursseja tullaan järjestämään vuosittain kolme. TATU ry (Tapaturmaisesti 
loukkaantuneiden tai vammautuneiden lasten ja nuorten sekä heidän perheidensä 
tukiyhdistys) järjesti ensimmäisen tukikurssin sairastuneiden lasten ja nuorten per-
heille helmikuussa 2011, ja vuoden 2011 aikana niitä pidettiin yhteensä kolme. Myös 
Oulun yliopistollinen sairaala ja Turun yliopistollinen keskussairaala järjestivät omat 
tukikurssinsa hoitamiensa lasten ja nuorten perheille vuoden 2011 aikana. (STM 
2013.) 
Toukokuussa 2011 STM asetti työryhmän, jonka tehtävänä oli yhtenäistää kansalli-
sella tasolla lasten ja nuorten narkolepsian diagnostiikkaa ja hoitoa. Jäseninä olivat 
narkolepsiaa sairastavia lapsia ja nuoria hoitavat lääkärit kaikista yliopistosairaaloista. 
Heinäkuussa 2013 julkaistiin ohjeistus lasten ja nuorten narkolepsian diagnostiikasta 
ja hoidosta (ks. Kirjavainen ym. 2013), joka on laadittu yhdessä Duodecimin Käypä 
hoito -työryhmän kanssa. (STM 2013.) Lasten ja nuorten narkolepsiasta kansainväli-
sesti julkaistujen tutkimusten puutteellisen laadun vuoksi hoitosuositustasoisen suosi-
tuksen tekeminen ei ollut mahdollista, minkä vuoksi Käypä hoito -formaatista luo-
vuttiin. Ohjeistuksen todetaan olevan kokemuspohjainen asiantuntijanäkemys lasten 
ja nuorten narkolepsian hyvästä hoidosta. Työryhmä suosittaa diagnostiikan keskit-
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tämistä yliopistosairaalatasolle ja antaa suosituksen lääkevaihtoehdoista ja niiden 
annostuksista lapsilla ja nuorilla. Seurantakäynnit narkolepsian hoitoon perehtynees-
sä erikoisyksikössä todetaan olevan tarpeen noin 2–4 kertaa vuodessa senkin jälkeen, 
kun hoitotasapaino on saavutettu. Myös psykiatrisen ja sosiaalisen avun riittävyys 
tulee huomioida sairastuneiden lasten ja nuorten sekä heidän perheidensä tukemises-
sa, minkä vuoksi ohjeistuksessa ehdotetaan sosiaalispsykiatrispainotteisen työryhmän 
perustamista. (Kirjavainen ym. 2013, 2, 7, 27.)  
Vaikka narkolepsian vaikutuksia arjessa voidaan tarkastella myös yleisesti pitkäai-
kaisen sairastamisen kontekstissa, pandemiarokotteeseen kytkeytyessään narkolepsia 
on sairautena poikkeuksellinen. Yhteys valtakunnallisesti toteutettuun rokotekam-
panjaan erottaakin pandemiarokotettujen lasten ja nuorten narkolepsian muista lasten 
ja nuorten pitkäaikaissairauksista ja tekee siitä erityisen yhteiskunnallisen kysymyk-
sen.  
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3 VANHEMPI LAPSENSA PITKÄAIKAISEN SAIRAUDEN KOKIJANA 
 
 
3.1 Fenomenologis-hermeneuttinen lähestymistapa kokemukseen 
 
Tutkimukseni on lähtökohdiltaan fenomenologis-hermeneuttinen pyrkiessään ym-
märtämään ja tulkitsemaan vanhemman kokemusta lapsensa narkolepsiasta. Suhtau-
dun fenomenologis-hermeneuttiseen tutkimusperinteeseen lähestymistapana enkä 
tiukasti tutkimustani ohjaavana metodina. Timo Laineen (2010) mukaan fenomeno-
logis-hermeneuttinen metodi ei ylipäätään ole kaavamaisesti opittavissa oleva aineis-
ton keräämisen ja tulkitsemisen väline vaan kytköksissä laajaan joukkoon erilaisia 
tutkimuksellisia valintoja. Fenomenologis-hermeneuttisen tutkimuksen, jota voidaan 
luonnehtia myös tulkinnalliseksi tutkimukseksi, tavoitteena on käsitteellistää tutkit-
tava ilmiö eli kokemuksen merkitys. Tutkimuksen keinoin pyritään nostamaan näky-
väksi se, mikä on koettu, mutta ei vielä tietoisesti ajateltu.  Sekä fenomenologisessa 
että hermeneuttisessa ihmiskäsityksessä tutkimuksenteon kannalta keskeisiksi käsit-
teiksi määrittyvät kokemus, merkitys ja yhteisöllisyys. Tietokysymyksinä korostuvat 
ymmärtäminen ja tulkinta. (Mt., 28, 33; Tuomi & Sarajärvi 2009, 34–35.) 
Fenomenologiassa tutkimuskohteena on kokemus, jonka Juha Perttula (2008) käsit-
tää ymmärtävänä ja merkityksellistävänä suhteena tajuavan ihmisen ja elämäntilan-
teen välillä. Kokemus on siis sitä, mitä elämäntilanne ihmiselle tarkoittaa. (Mt., 119, 
149.) Myös Laineen (2010) mukaan kokemuksellisuus edustaa fenomenologiassa 
ihmisen maailmasuhteen perusmuotoa. Ihmisen suhde omaan elämistodellisuuteensa 
latautuu erilaisilla merkityksillä, joihin fenomenologinen tutkimus kohdistuu. Feno-
menologiseen kokemustutkimukseen hermeneuttinen ulottuvuus astuu mukaan tul-
kinnan tarpeen myötä. Hermeneutiikalla tarkoitetaan yleisesti ymmärtämisen ja tul-
kinnan teoriaa. Siinä pyritään etsimään tulkinnalle mahdollisia sääntöjä, joita noudat-
taen olisi mahdollista puhua vääristä ja oikeammista tulkinnoista. Tähän prosessiin 
liittyvät erityisesti esiymmärryksen ja hermeneuttisen kehän käsitteet, jotka ovat kes-
keisiä myös tässä tutkimuksessa. (Mt., 29, 31; Tuomi & Sarajärvi 2009, 35.) 
Fenomenologia rakentuu oletukselle, että ihmisen suhde maailmaan on intentionaali-
nen eli ”suuntautunut tarkoittaen jotakin”. Merkitykset, joiden mukaan kokemus 
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muotoutuu, ovat luonteeltaan intersubjektiivisia eli subjekteja yhdistäviä. Tutkittavat 
ihmiset, kuten tutkija itsekin, ovat osa jonkin yhteisön yhteistä merkitysten perinnettä, 
mikä luo perustan mahdollisuudelle ymmärtää yleisemmin toisia ja tulkita heidän 
ilmaisujaan. Tämän vuoksi jokaisen yksilön kokemusten tutkimus paljastaa myös 
jotakin yleistä. On kuitenkin huomioitava, ettei fenomenologisessa tutkimuksessa 
niinkään tavoitella universaaleja yleistyksiä vaan ymmärrystä tutkittavien ihmisten 
sen hetkisestä merkitysmaailmasta. Myöskään hermeneuttisessa tutkimuksessa ei 
pyritä etenemään induktiivisesti yksittäisestä yleiseen. Ainutlaatuisuus itsessään 
määrittyy tutkimuksellisesti kiinnostavaksi. (Laine 2010, 29–31; Tuomi & Sarajärvi 
2009, 34.) 
Laineen (2010) mukaan fenomenologisella ja hermeneuttisella tutkimuksella on kak-
sitasoinen rakenne, jossa perustason muodostaa tutkittavan koettu elämä esiymmär-
ryksineen ja toisella tasolla tapahtuu itse tutkimus, joka kohdistuu ensimmäiseen 
tasoon. Tutkimusprosessissa haastateltava ensin kuvaa mahdollisimman luonnollises-
ti ja välittömästi kokemaansa ja siihen liittyvää ymmärrystä, jonka jälkeen tutkija 
pyrkii reflektoimaan, tematisoimaan ja käsitteellistämään näitä merkityksiä. (Mt., 32.) 
Perttula (1995, 54) tekee eroa fenomenologisen ja hermeneuttisen tutkimustavan 
välille puhumalla yksilöllisten ja sosiaalisten merkitysten painottumisesta. Tämä il-
menee erityisesti tutkijan asemassa empiirisessä tutkimuksessa. Puhtaassa fenomeno-
logiassa tutkijan paikka pyritään tekemään sosiaalisesti neutraaliksi, kun hermeneut-
tisesti painottuneessa tutkimuksessa tutkijan sosiaalista edustavaan olemiseen suh-
taudutaan väljemmin.  Fenomenologis-hermeneuttisessa lähestymistavassa tutkittavat 
kokemukset ymmärretään laadultaan vahvemmin sosiaalisina, jolloin sallitaan feno-
menologiaa vapaampi vuorovaikutus tutkijan ja tutkittavien välillä. (Perttula 2008, 
139–140, 142, 155.) 
Huolimatta kokemuksen tutkimustapojen eroista niitä kaikkia yhdistää Perttulan 
(2008) mukaan käsitys siitä, että tutkimuksellinen ymmärtäminen tapahtuu tutkijan 
toimesta ja siten subjektiivisista lähtökohdista.  Kokemustutkimuksessa haasteen 
asettaa se, että tutkimuskohde on aina toisten elävä kokemus ja tutkijalle näyttäytyvä 
aihe heidän kuvauksensa siitä. Kokemusten tutkiminen ei avaa suoraa väylää toisten 
tajuntaan, vaan ymmärtäminen toteutuu siinä tavassa, jolla tutkimuskohde tutkijalle 
ilmenee. Kokemusten tutkimisen yleiseksi ehdoksi määrittyykin se, että tutkija miel-
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tää itsensä samanlaiseksi kokevaksi olennoksi kuin tutkimansa ihmiset ja siten oman 
kokevan ominaislaatunsa tutkimuksellisen ymmärtämisen lähtökohdaksi. (Mt., 143, 
157.)  
 
 
3.2 Sairauden kokemus tutkimuskohteena 
 
Sairaudet ovat lääketieteellisen määrittelyn ohella myös kulttuurisesti ja sosiaalisesti 
jäsentyviä, paikallisia ja historiallisia ilmiöitä, mikä tekee niiden tarkastelusta kiin-
nostavaa myös sosiaalitieteellisestä näkökulmasta (ks. Kangas, Karvonen & Lillrank 
2000, 7). Conrad (1987, ref. Honkasalo 2000, 68; Seppälä 2003, 168) määrittelee 
sairauden kokemuksen tutkimuskohteena siten, että se käsittää ihmisten arkielämän 
sairauden kanssa ja siitä huolimatta. Marja-Liisa Honkasalon (2000, 68) mukaan 
näkökulma korostaa yksilön toimijuutta ja merkityksenantoa keskeisinä sairausko-
kemusta jäsentävinä tekijöinä. Sairauden kokemuksen tutkimuksessa sairas ymmär-
retään yhteiskunnallisina toimijana ja merkityksien antajana oman elämänsä keskiös-
sä eikä ainoastaan lääketieteellisten toimenpiteiden kohteena. Kun sairauden merkit-
sevyyden käsitetään ulottuvan sairastuneen elämää laajemmalle, myös omaisten ko-
kemus sairaudesta nousee kiinnostavaksi tutkimuksen kohteeksi. (Honkasalo ym. 
2003, 7, 9.) 
Erityisesti Talcott Parsonsin 1950-luvulla esittämä sairaan roolin käsite ja sen myö-
hempi kriittinen tarkastelu on vaikuttanut sairauden kokemuksen tutkimuksen kehit-
tymiseen. Sairaan rooli käsitteellistää sairauden poikkeavuudeksi, jossa sairas näh-
dään passiivisena hoidon vastaanottajana ja lääkäri sosiaalista kontrollia toteuttavana 
asiantuntijana. Pitkäaikaissairauksien kohdalla käsitteellistys on näyttäytynyt erityi-
sen ongelmallisena, kun siirtyminen sairaan rooliin ja siitä pois ei määrity samalla 
tavoin selvärajaiseksi tapahtumaksi kuin tilapäisissä ja lyhytaikaisissa sairauksissa. 
Lisäksi vain osalla ihmisistä eläminen kroonisen sairauden kanssa on niin hallitsevaa, 
että se voitaisiin tulkita rooliksi. (Lillrank & Seppälä 2000, 104–107.) Sosiaalitieteel-
lisessä sairautta ja sairastamista koskevassa tutkimuksessa painopiste on vähitellen 
siirtynyt roolien ja poikkeavuuden tarkastelusta ensin sairauteen ja stigmaan sopeu-
tumisen sekä sittemmin sairaan minäkuvan ja identiteetin tutkimiseen. Jokainen vai-
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he on vienyt tutkimusta lähemmäs käsitystä, jonka mukaan sairastunut ihminen ja 
hänen omaisensa nähdään kokevina subjekteina. (Charmaz 2000, 278.) 
Vaikka sairaus on omakohtaista, itse koettua ja elettyä, sairauden kokeminen on sa-
manaikaisesti voimakkaasti kulttuurisesti rakentunutta. Sairauden kokemus, kuten 
kokemukset yleensäkin, ovat yksityisyydestään ja henkilökohtaisuudestaan huolimat-
ta pohjimmiltaan sosiaalisia, jolloin kulttuuriset kategoriat toimivat välineinä niiden 
tulkitsemiseen. Lääketieteellä kulttuurisena tietona ja terveydenhuollon käytäntönä 
on tässä erityinen merkitys, sillä sairauden kokemus sekä muotoutuu että tulee tulki-
tuksi sen kontekstissa. Sairaiden näkemykset ovatkin yleensä lääketieteellisiä näke-
myksiä täydentäviä, niille rinnakkaisia tai niihin punoutuneita. (Kangas 2003, 74, 
76–77; Kleinman & Seeman 2000, 234.) Myös Laineen (2010) mukaan merkitysten 
ymmärtämisen lähtökohdaksi määrittyy se, mikä on yhteistä ja tuttua tulkitsijalle ja 
tulkittavalle. Yhteisöllinen merkitysten perinne, joka pitää sisällään myös länsimaa-
laisen lääketieteen sairauskäsityksineen, mahdollistaa tutkimuksellisen pyrkimyksen 
ymmärtää ja tulkita toisten kokemaa. (Mt., 33.)  
Toisaalta sairauden kokemuksellisuuden korostuminen on tehnyt lääketieteellisen 
tiedon rajallisuutta näkyväksi. Ilka Kangas (2003) kuvailee lääketieteen nykyistä 
asemaa ja ihmisten suhtautumista siihen ristiriitaiseksi. Vaikka lääketiedettä edelleen 
arvostetaan, se ei enää sairauden ja sairastamisen kysymyksissä asetu itsestään sel-
vään auktoriteettiasemaan, jossa yksin lääkärille luovutetaan vastuu taudin hoitami-
sesta. Rinnalle on noussut sairaan asiantuntijuus, jolla Kangas tarkoittaa kaikkea sitä 
kokemusta, tietoa ja ymmärrystä, mikä ihmiselle sairauden arjessa kertyy. Sairaan 
asiantuntijuus muodostuu paitsi kokemustiedosta myös siihen yhdistyneestä lääketie-
teellisestä ja muusta sairauteen liittyvästä tiedosta. Kasvattamalla omaa asiantunte-
mustaan ihminen pyrkii ottamaan sairautensa haltuun ja selviytymään sen asettamien 
rajoitteiden kanssa. Sairaan asiantuntijuus terveydenhuollossa on myös poliittinen 
kysymys, johon kietoutuu vaatimus tarjotun palvelun asiakaslähtöisestä kehittämises-
tä. (Mt., 73–78.) Myös Annika Lillrankin ja Ullamaija Seppälän (2000, 118) mukaan 
sairauden kokemuksen tutkimus asettaa haasteen palvelujärjestelmälle, jonka odote-
taan taudin ohella huomioivan myös sairastuneen ihmisen elämänkokonaisuus ja 
sairaudelle arjessa annetut merkitykset. 
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3.3 Lapsen pitkäaikaissairauden merkitys perheelle 
 
Lapsen pitkäaikaissairaus ja sille annetut merkitykset kietoutuvat vahvasti perheen 
arkeen ja siinä koettuihin muutoksiin. Lapsen vakava ja pitkäaikainen sairastuminen 
käynnistää perheen elämässä monenlaisia muutoksia, eikä arki yleensä voi jatkua 
täysin entisenkaltaisena. (Seppälä 2003, 167.) Ulla Ryynäsen (2005) mukaan sairaus 
ja sairastaminen koetaankin tyypillisesti niiden muutosten kautta, jotka vaikuttavat 
jokapäiväisessä elämässä. Muutokset voivat olla kokonaisvaltaisia tai koskea vain 
joitakin elämänalueita. Elämän rajoittuminen, jolla Ryynänen tarkoittaa arjen häiriin-
tymistä, hankaloitumista tai estymistä, merkitsee samalla epävarmuuden lisääntymis-
tä, kun tuttu ja tavallisena pidetty ei enää sairastumisen myötä ole ainakaan toistai-
seksi mahdollista. Myös tulevaisuuden suunnitelmat voivat rajoittua tai tulla koko-
naan poissuljetuiksi. Silloin kun sairaus on luonteeltaan ennustamaton, arjessa koetut 
muutokset ja niiden hallitsevuus usein vaihtelevat sairaudenkulun mukaan. (Mt., 49, 
52.) 
Lukuisissa tutkimuksissa on osoitettu vanhempien tukemisen tärkeys silloin, kun 
perheeseen kuuluu pitkäaikaissairas tai vammainen lapsi. Lapsen sairastuminen vai-
kuttaa perheessä monin tavoin, jolloin muutoksia koetaan muun muassa perheen-
jäsenten identiteeteissä, itsetunnossa, sosiaalisissa suhteissa, roolijaossa sekä tuentar-
peissa. (Esim. Itälinna ym. 1994; Lillrank 1998a; Seppälä 1998; Tonttila 2006.) Lap-
sen pitkäaikaissairaus muovaa koko perheen toimintajärjestelmää, kun perheenjäse-
net päätyvät toimimaan vaihtelevissa tehtävissä esimerkiksi sairaan lapsen hoitajina, 
kuntouttajina ja etujen valvojina. Monilapsisissa perheissä tällä on vaikutuksensa 
myös terveisiin sisaruksiin vanhemman pääasiallisen huomion ja huolenpidon koh-
distuessa sairaaseen lapseen ainakin sairauden alkuvaiheessa. Perhe joutuu jossakin 
määrin elämään sairastuneen lapsen ehdoilla. (Waldén 2006, 39–40.)  
Pitkäaikainen sairaus horjuttaa ainakin tilapäisesti sairastuneen ja hänen läheistensä 
elämänhallintaa, mikä voi merkitä perheen sisäisiä suhteita koettelevan rasituksen 
lisäksi myös yleisempää riskiä sosiaaliselle selviytymiselle. Sairastamiseen voi liittyä 
materiaalisen ja immateriaalisen hyvinvoinnin vaarantumista ja rapautumista, kuten 
taloudellisia vaikeuksia, sosiaalisen tuen puutetta tai heikkoa sosiaalista kiinnittymis-
tä. (Ryynänen 2005, 14; Waldén 2006, 33.) Kokonaisvaltaisuudessaan pitkäaikaissai-
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raus voi asettaa haasteita paitsi perheen nykyhetkessä myös lapsen tulevaisuudessa. 
Helka Urposen (1989, 27) mukaan pitkäaikainen ja pysyvä sairaus voi kapeuttaa lap-
sen mahdollisuuksia hankkia ja luoda sellaisia resursseja, joita pidetään välttämättö-
minä autonomiselle elämälle ja itsenäiselle selviytymiselle. Siten pitkäaikaissairaus 
saattaa muodostaa riskin lapsen sosiaaliselle kehitykselle ja myöhemmälle elämänku-
lulle. 
Lapsen sairaus voidaan kokea perheessä monin eri tavoin. Sairauteen voidaan suh-
tautua esimerkiksi haasteena, vihollisena, rangaistuksena, heikkoutena, helpotuksena, 
strategiana, korvaamattomana menetyksenä sekä kasvun ja kehittymisen mahdolli-
suutena (Shapiro 1983, 916). Kaija Hännisen (2004) mukaan vanhempien suhtautu-
mistapa lapsensa sairauteen ei ole normatiivinen eikä sairauden vaikeusaste siten 
suorasti selitä vanhemmissa käynnistyvää tunneprosessia. Vaikka spesifi sairauden 
laatu ei välttämättä vaikuta vanhempien reaktioihin lapsen diagnosointihetkellä, sillä 
on merkitystä sairauden kokemiselle myöhemmässä vaiheessa. Sairauden vaikeusas-
te vaikuttaa erityisesti siihen, kuinka toiveikkaasti vanhemmat voivat suhtautua lap-
sensa tulevaisuuden mahdollisuuksiin. (Mt., 67, 145.) 
Lapsen sairastuessa vanhemmat siirtyvät terveen lapsen vanhemmuudesta sairaan 
lapsen vanhemmuuteen. Lapsen sairastumista on kuvattu vanhempien näkökulmas-
ta ”täydellisen lapsen” menetyksenä. Vanhemman mielikuva lapsesta ja hänen tule-
vaisuuden mahdollisuuksistaan muuttuu, kun häneen diagnosoidun sairauden myötä 
liitetään uusi ja ainakin aluksi uhkaavalta tuntuva ominaisuus. (Ferguson & Ferguson 
1987, 349; Seppälä 1998, 84.) Thomas Ziehen (1991, 86) mukaan useimmille van-
hemmille on tavallista nähdä lapsi oman itsensä osana ja jatkeena, jolloin vanhem-
man suhde lapseen latautuu vahvoilla odotuksilla. Lapsesta tulee vanhempiensa pro-
jekti, joka edustaa vanhemmilleen toteutettavaa tulevaisuutta. (Mt., 86, 100.) Jos 
lapsi nähdään Ziehen kuvailemalla tavalla vanhempiensa projektina, vanhemmat 
saattavat kokea sairauden voimakkaana ulkoa päin tulevana uhkana, jonka vuoksi 
menetetään tulevaisuuden mahdollisuuksia (Seppälä 1998, 84). Kohdatessaan lapsen-
sa vakavan sairastumisen vanhemmat joutuvat luopumaan terveen lapsensa kuvitel-
lusta tulevaisuudesta (Lillrank 1998a, 129). 
Lillrankin (1998b) mukaan sairastuneiden lasten perheitä koskeva tutkimuskirjalli-
suus osoittaa kiistattomasti, että lapsen vakava sairastuminen merkitsee vanhemmalle 
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tavanomaisen arkielämän keskeytymisen lisäksi vakavaa ja kokonaisvaltaista trau-
maa. Hän kuvaa vanhemman kokemaa eksistentiaalisena kriisinä, jonka aikana roo-
leissa, identiteeteissä, asenteissa ja koko olemisessa tapahtuu muutoksia. (Mt., 317; 
Lillrank 1998a, 9). Vaikka myös Seppälän (1998) mukaan lapsen diagnoosi on 
useimmiten vanhemmalle järkytys, se saatetaan kokea myös toisin. Silloin kun lap-
sen epämääräiset oireet ovat jatkuneet pitkään tai vanhempi on pelännyt jotakin va-
kavampaa sairautta, diagnoosi saattaa näyttäytyä perheelle helpotuksena. Lisäksi 
siihen voidaan suhtautua lähinnä pienenä lisänä tilanteessa, jossa lapsella on jo en-
tuudestaan muita sairauksia tai vammoja. (Mt., 87–94.) Reaktioihin voi sisältyä myös 
päällekkäisyyttä, sillä vanhempi saattaa jopa välittömästi diagnoosin saamisen jäl-
keen järkytyksen, pelon ja hädän keskellä kokea samanaikaisesti helpottuneisuutta 
lapsen tilanteen selkiytymisestä (esim. Seppälä 1998, 89) tai siitä, että lapsi on edel-
leen elossa (esim. Ek 2000, 424). 
Epilepsiaa sairastavien lasten ja heidän perheidensä elämää tutkinut Seppälä (1998) 
on muodostanut sairauden sosiaalisen diagnoosiluokituksen, jonka keinoin voidaan 
tarkastella, miten sairaus vaikuttaa lapsen ja hänen perheensä elämässä ja miten sii-
hen suhtaudutaan. Sairaus voi sosiaalisen diagnoosin mukaan näyttäytyä haittaamat-
tomana, hallittuna, hallitsemattomana tai hallitsevana. Mallissa sairastaminen näh-
dään prosessina, jolloin ihminen voi heti sairastuttuaan kokea sairauden eri tavoin 
kuin jonkin aikaa sairastettuaan. Toisaalta kaikki sairastuneet eivät käy läpi samoja 
vaiheita, vaan ihminen voi myös kuulua koko ajan vain yhteen ryhmään. Siihen, mi-
hin diagnoosiluokkaan pitkäaikaissairas lapsi perheineen kuuluu, kyetään vaikutta-
maan. Sairauteen sopeutumisen kannalta keskeiseksi määrittyvät ajankulu sekä hy-
väksi koettu hoito ja riittävä tiedonsaanti. Myös lapsen sukupuolella, sairauden al-
kamisiällä sekä vanhempien iällä ja koulutustasolla näyttää Seppälän mukaan olevan 
merkitystä siihen, millä tavoin lapsen pitkäaikaissairaus näyttäytyy perheen elämässä. 
(Mt., 241–245, 255; Seppälä 2003, 184–186.)   
Yhden perheenjäsenen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen ja sen toimintaan 
monitahoisesti, mutta samalla myös perheellä on mahdollisuus toiminnallaan vaikut-
taa sairauteen (Shapiro 1983, 913).  Kun palvelu- ja tukijärjestelmässä asiakkaana ja 
potilaana on pitkäaikaissairas lapsi, vanhemman tulkinnat lapsensa sairaudesta ja 
sairastamisesta korostuvat. Vanhempien toiminnalla on huomattava merkitys jo pel-
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kästään lapsen sairauden toteamisessa, sillä yleensä nimenomaan he raportoivat oi-
reista ja kuvaavat lapsen terveydentilaa, mikä mahdollistaa diagnoosin tekemisen. 
Pääsääntöisesti vanhempi myös vastaa lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta sairauden 
diagnosoinnin jälkeen. (Seppälä 1998, 256.) Lapsen itsensä ohella vanhempi määrit-
tyy keskeiseksi kokijaksi lapsen sairausprosessissa. 
 
 
3.4 Sosiaalinen selviytyminen 
 
Perheiden elämää lapsen sairastuttua on usein lähestytty selviytymisen (coping) nä-
kökulmasta. Alkuperäisessä suppeammassa merkityksessä selviytyminen kietoutuu 
yksilöllisiin psykologisiin prosesseihin, jolloin sillä on viitattu pääasiassa stressin 
käsittely- ja hallintakeinoihin. Laajemmin ymmärrettynä selviytymistä ei rajata kos-
kemaan vain yksilön stressitilanteita, vaan siihen linkittyy subjektiivisten selviytymi-
sen edellytysten ohella myös sosiaalinen ulottuvuus. Sosiaalinen selviytyminen on 
yhteiskunnallinen käsite, jolla kroonisten sairauksien yhteydessä yleensä viitataan 
tapaan, jolla sairaus omassa elämäntilanteessa ja ympäristössä koetaan. Lisäksi se 
pitää sisällään keinot, joilla sairauteen pyritään sopeutumaan. (Urponen 1989, 39, 42.)  
Sosiaalisessa selviytymisessä on Urposen (1989) mukaan kyse integroitumisesta ym-
päröivään yhteiskuntaan. Sosiaaliseen selviytymiseen, kuten käsitemäärittelyn toi-
seen ääripäähän syrjäytymiseen, vaikuttavat sekä yksilölliset että tilannesidonnaiset 
tekijät. Vaikka selviytyminen pohjautuu yksilön käytettävissä oleviin resursseihin ja 
selviytymisen edellytyksiin, sitä ei sosiaalisesti rakentuvana ilmiönä voida tarkastella 
irrallaan lähiympäristön ja yhteiskunnan tilanteesta. (Mt., 39–40.)  Esimerkiksi sosi-
aalinen tuki ja asiakkuudet palvelujärjestelmässä on havaittu monissa tutkimuksissa 
merkityksellisiksi sairaudessa selviytymiselle (esim. Itälinna ym. 1994; Ryynänen 
2000; Waldén 2006).  
Waldén (2006) käsittelee pitkäaikaissairaan lapsen perheen selviytymisen näkökul-
masta sosiaalisia tukijärjestelmiä, jotka hän on jaotellut viralliseen, puoliviralliseen ja 
epäviralliseen tukeen. Virallinen tuki pitää sisällään yhteiskunnallisen palvelu- ja 
tukijärjestelmän, jonka tarkoituksena on turvata perheen taloudelliset, sosiaaliset ja 
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psyykkiset valmiudet. Puolivirallinen tuki käsittää erilaisten yhdistysten ja järjestöjen 
tarjoaman avun sekä vertaistuen eli vastaavassa tilanteessa olevalta vanhemmalta 
saatavan tuen. Sosiaalinen tuki ei merkitse vain virallisen ja puolivirallisen tukijärjes-
telmän antamaa tukea ja neuvontaa, vaan sairastunut ja hänen läheisensä voivat tulla 
tuetuiksi myös henkilökohtaisten suhteidensa kautta. Epävirallista tukea antavat per-
heen omat verkostot, kuten ystävät ja sukulaiset. (Mt., 59–63.) Näiden sosiaalisten 
järjestelmien ohella merkityksellisiä ovat perhejärjestelmän voimavarat, kuten per-
heenjäsenten toisilleen antama keskinäinen tuki (Itälinna ym. 1994, 186). 
Anne Siposen (2003, 145) mukaan selviytyminen tulee esille arjessa, jota pitkäai-
kaissairaat elävät. Selviytymisen ei kuitenkaan tarvitse merkitä yksioikoisesti ehdo-
tonta omatoimisuutta päivittäisissä toiminnoissa, vaan se voi Ryynäsen (2000, 55) 
mukaan olla myös jonkinasteisena suostumista elämän riskiluonteeseen, rikkinäisyy-
teen ja epävarmuuteen. Myös Waldén (2006, 54) toteaa, että sairauteen sopeutuessa 
perheen tavoitteet mukautuvat lapsen sairauden edellyttämällä tavalla. Perheen toi-
mintaan sovellettuna sosiaalinen selviytyminen kietoutuukin siihen, miten pitkäai-
kaissairaan lapsen perhe kykenee sopeutumaan lapsen pysyvään sairauteen ja suhtau-
tumaan siihen osana arkeaan. 
 
 
3.5 Pitkäaikaissairaan lapsen perheen tutkimustraditiot 
 
Sairastuneiden lasten vanhempia ja heidän reaktioitaan lapsensa sairauteen on lähes-
tytty eri tavoin eri tutkimustraditioissa. Ferguson ja Ferguson (1987) ovat tiivistäneet 
teoreettisen mallin yleisimmistä lähestymistavoista, joita sairaiden ja vammaisten 
lasten perhetutkimuksessa ja -työssä on tyypillisimmin käytetty. Fergusonien jäsen-
nys pohjautuu tutkijoiden sekä vammaisten lasten perheiden kanssa työskentelevien 
näkemyksiin siitä, millä tavoin vammaisen lapsen perhe nähdään tutkimuksessa ja 
käytännön työssä. Lähestymistavat on jaettu joko vanhempien asenteita ja tunteita 
painottaviksi tai heidän käyttäytymistään koskeviksi. Siten vanhempien reaktioita 
tarkastellaan normatiivisesta tai situationaalisesta näkökulmasta. (Mt., 354–357; 
Määttä 2001, 26–27; Tonttila 2006, 17–18.) 
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Aiemmin tutkimuksessa varsin yleisen normatiivisen lähestymistavan mukaan vam-
mainen lapsi rikkoo väistämättä perheen tasapainoa ja vaikuttaa sen toimintaan kiel-
teisesti. Situationaalisessa lähestymistavassa vanhempien reaktioita ei pidetä tilantee-
seen luontaisesti kuuluvina ja suoraan lapsen vammaisuudesta johtuvina, vaan per-
heen tilanne määrittyy sosiaalisesti ja vaihtelee perheestä toiseen. Yhdistämällä nämä 
ulottuvuudet nelikentäksi saadaan neljä erilaista tutkimuksellista lähestymistapaa: 
psykodynaaminen, psykososiaalinen, funktionalistinen ja interaktionistinen (ks. kuva 
1). (Ferguson & Ferguson 1987, 354–357; Määttä 2001, 26–27; Tonttila 2006, 17–
18.) 
 
  Normatiivinen Situationaalinen 
    
Asenteet ja tunteet Psykodynaaminen Psykososiaalinen 
Käyttäytyminen Funktionalistinen Interaktionistinen 
 
KUVA 1. Tutkimustraditiot Fergusonien (1987) mukaan. 
 
Psykodynaamisessa lähestymistavassa vanhempien sopeutumista vammaiseen lap-
seen kuvataan asenteina ja tunteina, kuten suruna, kieltämisenä, vihana ja syyllisyy-
tenä. Lähestymistapa on luonteeltaan normatiivinen, jolloin vammaisen lapsen vaiku-
tus tulkitaan kielteiseksi ja kriisi väistämättömäksi seuraukseksi vammaisuuden to-
teamisesta. Tunnetuimpana psykodynaamista näkökulmaa edustavana sovelluksena 
pidetään Johan Cullbergin 1970-luvulla esittämää kriisiteoreettista mallia, jossa 
shokki-, reaktio-, korjaamis- ja toimintavaiheen sekä uudelleen suuntautumisen vaihe 
seuraavat toisiaan. Psykodynaamisessa lähestymistavassa vanhemmat nähdään neu-
roottisina ja epätasapainoisina ”tyypillisinä vammaisen lapsen vanhempina”, jolloin 
heidät voidaan sijoittaa kaavamaisesti johonkin tiettyyn sopeutumisvaiheeseen. Ai-
emmin hyvin yleistä psykodynaamista lähestymistapaa on kritisoitu voimakkaasti 
sen yksioikoisesta tavoitteesta yleistää ja kategorisoida vanhemmat johonkin luok-
kaan, eikä sitä enää voida pitää hallitsevana viitekehyksenä vammaisten lasten per-
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heitä koskevassa tutkimuksessa. (Ferguson & Ferguson 1987, 357–358; Tonttila 
2006, 19–20.) 
Myös psykososiaalinen lähestymistapa keskittyy vanhempien asenteisiin ja tunteisiin, 
mutta tilannekohtaisesti toisin kuin normatiivista näkökulmaa painottava psykody-
naaminen lähestymistapa. Vanhempien reaktioita kuvattaessa kieltäminen, viha ja 
syyllisyys korvautuvat kroonisen surun, uutuudenjärkytyksen ja stressin käsitteillä. 
Psykososiaalisessa lähestymistavassa huomio kiinnittyy vanhempi-lapsi-suhteen si-
jasta perheen kokonaistilanteeseen eli siihen sosiaaliseen kontekstiin, jossa vanhem-
man ja lapsen suhde syntyy. Vanhempien asenteiden ja tunteiden nähdään johtuvan 
myös muista syistä kuin ainoastaan lapsen vammasta. (Ferguson & Ferguson 1987, 
365–367; Määttä 2001, 30–31.) Hänninen (2004, 36) toteaa, että koska vanhemmat 
voivat psykososiaalisen lähestymistavan mukaan reagoida lapsensa vammaisuuteen 
usealla eri tavalla, perheen tukeminen muuttuu työntekijän kannalta paljon vaati-
vammaksi tehtäväksi (ks. myös Määttä 2001, 32).  
Funktionalistisessa lähestymistavassa tarkastellaan vanhempien asenteiden ja tuntei-
den sijasta perheenjäsenten toimintaa erityisesti muuttuneiden roolien kautta. Fer-
gusonien (1987) mukaan vanhemmilla on kaksi perheen toimivuuden kannalta tar-
peellista roolia, joita he nimittävät ekspressiiviseksi ja instrumentaaliseksi rooliksi. 
Tyypillisesti äidille kuuluvassa ekspressiivisessä roolissa vanhempi toteuttaa emotio-
naalisia tunnetehtäviä, kun taas perinteisesti isän rooliksi tulkittu instrumentaalinen 
rooli ylläpitää ja säilyttää perheen toimintaa. Funktionalistisen lähestymistavan mu-
kaan vammainen lapsi häiritsee jo pelkällä olemassaolollaan perheen toimintaa, mikä 
näkyy ensisijaisesti roolisekaannuksina ja perheen yhtenäisyyden ongelmina. (Mt., 
368; Määttä 2001, 32–33.) 
Interaktionistisessa lähestymistavassa kiinnostuksen kohteena on perheen ja yhteisön 
välinen vuorovaikutus, jolloin näkökulma siirtyy perheen sisäisistä asioista yhteis-
kunnallisiin valta-asetelmiin. Lähestymistavassa keskeisiä käsitteitä ovat stigma ja 
stigmatisoituminen, jolloin ympäristön suhtautuminen nousee vanhempien suhtautu-
mista tärkeämmäksi. Vanhempien reaktioiden kannalta on olennaista, miten lapsen 
vamma käsitetään yhteisössä ja miten stigmatisoivana sitä pidetään. Tunteista koros-
tuvat uupuminen ja voimattomuus, jotka ovat suorasti yhteydessä siihen, miten yh-
teiskunta on kyennyt vastaamaan perheen tuentarpeisiin. Myös vammaisen lapsen 
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perheen sosiaaliset verkostot sekä taloudellinen pärjääminen nousevat esille arvioita-
essa yhteiskunnan tarjoaman tuen kattavuutta ja riittävyyttä. (Ferguson & Ferguson 
1987, 371–372; Määttä 2001, 34.) Palaan Fergusonien (1987) teoretisointiin luvussa 
seitsemän, jossa saatan saamani tulokset dialogiin aiemman tutkimuksen kanssa. Täl-
löin tarkastelen esitettyä jäsennystä oman empiirisen tutkimukseni kontekstissa. 
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS 
 
 
4.1 Tutkimustehtävä ja -kysymykset 
 
Tutkimuksessa olen kiinnostunut vanhempien kokemuksista, jotka liittyvät Pandem-
rix-rokotteen saaneiden lasten ja nuorten narkolepsiaan sairastumiseen. Tutkimuk-
sessa analysoidaan, miten vanhemmat kokevat lapsensa sairastumisen narkolepsiaan 
tilanteessa, jossa sairastumisella on todettu olevan yhteys pandemiarokotteeseen. 
Tavoitteena on tuoda lääketieteellisen tiedon rinnalle ymmärrystä siitä, millainen 
kokemus pandemiarokotetun lapsen narkolepsiaan sairastuminen on ollut vanhem-
mille ja miten narkolepsia on vaikuttanut perheen arkeen ja sen rakentumiseen. Li-
säksi tutkimuksessa selvitetään tekijöitä, joiden vanhemmat ovat kokeneet tukeneen 
tai estäneen arjessa selviytymistä.  
Tarkastelen vanhemman kokemusta lapsensa sairastumisesta narkolepsiaan sosiaali-
työn näkökulmasta, jolloin keskiössä ovat arki ja sen sujuminen. Sairauden kokemus-
ta lähestytään kolmen tutkimuskysymyksen avulla. 
1. Miten vanhemmat kokevat pandemiarokotteen saaneen lapsensa narkolepsi-
aan sairastumisen ja miten narkolepsia on muuttanut perheen arkea? 
2. Millaisten tekijöiden vanhemmat kokevat tukeneen ja estäneen arjessa selviy-
tymistä?  
3. Millainen kokemus pandemiarokotetun lapsen tai nuoren kohtaama odottama-
ton lääkevahinko on ollut vanhemmille? 
Lähtökohdiltaan fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa pyrin ymmärtämään 
ja tulkitsemaan vanhempien kokemaa heidän arjen kuvauksiensa kautta. Antamalla 
äänen narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten vanhemmille olen halunnut teh-
dä näkyväksi arkea, jota perheet omakohtaisesti elävät. Tutkimus lisää tietoa ja ym-
märrystä pandemiarokotetun lapsen narkolepsiaan sairastumisesta vanhemman arjen 
kokemuksena. Vanhempien näkökulmasta tuotetulla tiedolla on sovellusarvoa kehi-
tettäessä sairastuneiden lasten ja nuorten sekä heidän perheidensä yhteiskunnallisia 
auttamisjärjestelmiä.  
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4.2 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelmänä 
 
Tutkimukseni aineistonkeruumenetelmänä on teemahaastattelu, jonka keinoin pyrin 
saamaan mahdollisimman monipuolista tietoa lasten ja nuorten narkolepsiasta heidän 
vanhempiensa kokemana. Teemahaastattelu on luonteeltaan puolistrukturoitu haas-
tattelu, joka kohdistuu ennalta päätettyihin aihealueisiin, mutta jossa kysymysten 
muotoa ja järjestystä ei ole tiukasti määritelty. Avoimuudessaan teemahaastattelu on 
lähellä syvähaastattelua. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 75.) Sirkka Hirsjärven ja Helena 
Hurmeen (2008) mukaan teemahaastattelussa korostetaan haastateltavien tulkintoja 
asioista, heidän asioille antamiaan merkityksiä sekä sitä, miten merkitykset rakentu-
vat vuorovaikutuksessa. Haastateltava nähdään merkityksiä luovana ja aktiivisesti 
toimivana subjektina, jolle on annettava mahdollisuus tuoda esille itseään koskevia 
asioita mahdollisimman vapaasti. Tällöin tutkittavien ääni pääsee yleensä paremmin 
esille kuin tiukasti strukturoidussa haastattelussa. (Mt., 35, 48.) Tähän olen pyrkinyt 
menetelmävalinnallani myös omassa tutkimuksessani.  
Jouni Tuomen ja Anneli Sarajärven (2009, 75) mukaan etukäteen valitut teemat ja 
niitä avaavat apukysymykset perustuvat periaatteessa tutkimuksen viitekehykseen eli 
tutkittavasta ilmiöstä jo aiemmin tiedettyyn. Käytin haastattelutilanteissa tukena en-
nalta suunnittelemaani väljää temaattista jäsennystä eli teemahaastattelurunkoa (liite 
3), jonka tarkoituksena oli etukäteen informoida vanhempaa haastattelussa käsiteltä-
vistä aihepiireistä ja tarvittaessa toimia minulle itselleni keskustelua ohjaavana muis-
tilistana. Pyrin haastattelutilanteissa mahdollisimman vapaaseen vuorovaikutukseen 
luodakseni potentiaalisen tilan omakohtaisten kokemusten esiin tuomiselle. Tutkijana 
olin varautunut pitämään huolta siitä, että suunnitellut teemat tulisivat haastattelussa 
käsitellyiksi, mutta useimmiten näin tapahtui ilman keskustelun ohjaamistakin. 
Useimmissa haastatteluissa vanhempi ryhtyi ensimmäisten esitettyjen kysymysten 
jälkeen varsin spontaanisti kuvaamaan elämäänsä narkolepsiaa sairastavan lapsen tai 
nuoren kanssa ja omaksi roolikseni jäi lähinnä syventävien kysymysten esittäminen.  
Vaikka haastattelut käynnistyivät puhtaasti oman tutkimukseni tarpeista, pyrin Riitta 
Granfeltin (1998, 39) tavoin tarjoamaan tutkittaville edes jonkinasteista vastavuoroi-
suutta olemalla haastattelutilanteissa mahdollisimman keskittyneesti läsnä ja il-
maisemalla kiinnostustani heidän kokemaansa kohtaan. Paikoin haastatteluissa näkyi 
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oma kokemattomuuteni tutkimushaastattelijana ja siitä aiheutuneet takeltelut, mutta 
tästä huolimatta koin tunnelman muodostuneen haastattelutilanteissa luottamukselli-
seksi. Osa vanhemmista kertoi valmistautuneensa haastatteluun etukäteen muistele-
malla tapahtumankulkua ja myös keskustelemalla siitä sairastuneen lapsensa kanssa. 
Haastattelutilanteissa minulle saatettiin näyttää kerättyjä lehtileikkeitä, lasten valo-
kuvia sekä valtionjohdolle ja viranomaistahoille osoitettuja kirjeitä. Muutamat van-
hemmat ottivat myöhemmin yhteyttä täydentääkseen haastatteluissa kertomaansa tai 
lähettääkseen vinkkejä narkolepsiaan liittyvistä julkaisuista tai uutisista. Minua tar-
jouduttiin myös auttamaan haastattelupyynnön levittämisessä, mikäli en käytössä 
olevin keinoin olisi tavoittanut riittävästi haastateltavia. Koin, että saatuani vanhem-
pien luottamuksen minua pyrittiin tukemaan tutkimuksen valmiiksi saattamisessa. 
Tutkimusaineisto koostuu kahdeksasta teemahaastattelusta, jotka ovat kestoltaan 
tunnista lähes kolmeen tuntiin. Ne toteutettiin vanhemman toiveen mukaisesti joko 
perheen kotona, vanhemman työpaikalla työajan ulkopuolella tai varaamassani rau-
hallisessa tilassa Helsingin yliopistolla. Jari Eskola ja Jaana Vastamäki (2010, 29) 
toteavat haastattelupaikan voivan olla merkityksellinen moninaisten sosiaalisten teki-
jöiden määrittelemässä vuorovaikutustilanteessa. Omassa tutkimuksessani en juuri-
kaan havainnut haastatteluympäristön vaikuttaneen vanhempien tapaan kertoa koke-
mastaan lukuun ottamatta yhtä perheen kotona toteutettua haastattelua, jossa narko-
lepsiaan sairastunut lapsi oli osan aikaa paikalla. Ympäristön ollessa rauhallinen ja 
privaatti haastattelu saattoi olla sisällöllisesti rikas niin vanhemman henkilökohtaisel-
la alueella kuin yliopiston neutraalissa tilassakin toteutettuna.  Myöskään haastatte-
lun ajalliseen kestoon haastattelupaikalla ei näyttänyt tässä tutkimuksessa olevan 
vaikutusta. 
Sain haastattelemiltani vanhemmilta luvan haastatteluiden äänittämiseen ja litteroin 
äänitteet varsin pian haastatteluiden jälkeen. Koska tutkimuksellinen mielenkiintoni 
kohdistui nimenomaan haastatteluiden asiasisältöihin, litteroin haastattelut puheen-
vuorojen tasolla. Vaikka analyysissa keskiössä oli nimenomaan kerronnan sanallinen 
sisältö, merkitsin litteroidessani selvimmät ilmaukset, kuten naurun, itkun ja pitkät 
hiljaisuudet. Litteroin haastattelut kokonaisuudessaan lukuun ottamatta yksittäisiä 
kohtia, jotka eivät liittyneet tutkimusaiheeseen. Litteroitua tekstiä kertyi yhteensä 
155 sivua (fonttikoko 12 ja riviväli 1). Esittelemäni aineistokatkelmat olen muokan-
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nut yleiskielisiksi. En ole muuttanut puhetta sisällön osalta vaan pyrkinyt selkiyttä-
mään luettavuutta esimerkiksi poistamalla eniten toistettuja sanoja, kuten ”tota” 
ja ”niinku”. Lisäksi olen perheiden anonymiteetin suojaamiseksi häivyttänyt yksi-
tyiskohtia, joista sairastuneet lapset ja nuoret vanhempineen olisivat mahdollisesti 
olleet tunnistettavissa (ks. tarkemmin luvussa 4.5). Käyttäessäni aineistokatkelmia 
olen tehnyt lisäyksiä sulkeisiin tehdäkseni katkelmat ymmärrettävämmiksi. Merkillä 
(--) tarkoitan lainauksesta poistettua kohtaa. 
 
 
4.3 Tutkimusprosessin kuvaus ja aineiston esittely 
 
Tutkimukseni aineisto on kerätty haastattelemalla yhdeksää vanhempaa, joiden lapsi 
tai nuori on sairastunut narkolepsiaan Pandemrix-rokotteen saatuaan. Teemahaastat-
teluja on kahdeksan, sillä yhdessä haastattelussa mukana olivat saman perheen mo-
lemmat vanhemmat. Vanhempien tavoittaminen haastateltaviksi osoittautui tutki-
mukseni haastavimmaksi vaiheeksi monivaiheisine tutkimuslupaprosesseineen. Elo-
kuussa 2012 otin yhteyttä HUS:n poliklinikkaan, joka vastaa sairaanhoitopiirin alu-
eella asuvien narkolepsiaa sairastavien lasten ja nuorten hoidosta ja seurannasta. 
HUS:n ohjeistuksen mukaisesti hain puoltoa tutkimukselleni Naisten, lasten ja psyki-
atrian eettiseltä toimikunnalta ja tutkimuslupaa Naisten- ja lastentautien tulosyksiköl-
tä marras–joulukuussa 2012. Eettiseltä toimikunnalta saadun puoltavan lausunnon 
jälkeen tulosyksikön johtaja myönsi tutkimukselleni tutkimusluvan tammikuun lo-
pussa 2013. Tähän prosessiin kului valmisteluineen aikaa noin neljä kuukautta.  
Tutkimusluvan saamisen jälkeen poliklinikan sairaanhoitaja jakoi haastattelupyyntö-
jä vastaanotolla käyneiden pandemiarokotettujen narkolepsiaan sairastuneiden lasten 
ja nuorten vanhemmille helmi–maaliskuussa 2013 ja huhtikuussa hän postitti niitä 
kotiin 20 perheelle, jotka eivät vastaanottokäynnin yhteydessä olleet saaneet tietoa 
tutkimuksestani. Postituksen jälkeen sain yhteydenoton yhdeltä vanhemmalta. Koska 
HUS:n kautta onnistuin tavoittamaan haastateltavaksi vain yhden vanhemman, otin 
huhtikuun lopussa yhteyttä Suomen Narkolepsiayhdistys ry:hyn, joka toimii narko-
lepsiaa ja muita unihäiriöitä sairastavien potilasyhdistyksenä. Narkolepsiayhdistys 
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välitti haastattelupyyntöni eri puolilla Suomea asuville vanhemmille. Myöhemmin 
haastattelutilanteissa kuulin, että sairastuneiden lasten ja nuorten vanhemmat olivat 
jakaneet tietoa tutkimuksestani toisilleen omilla suljetuilla keskustelupalstoillaan. 
Tätä kautta sain muutaman päivän aikana seitsemän yhteydenottoa eri puolilla Suo-
mea asuvilta vanhemmilta. Kaikki kahdeksan minuun yhteyttä ottanutta perhettä läh-
tivät mukaan tutkimukseen, ja haastattelut toteutuivat huhti–syyskuun 2013 aikana.  
Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien lapsista nuorin oli pieni koululainen ja 
vanhin parikymppinen nuori aikuinen. Sairastuneista kaksi oli haastatteluhetkellä 
alakouluikäisiä, kolme yläkouluikäisiä ja kolme täysi-ikäisiä. Kolme oli tyttöjä/naisia 
ja viisi poikia/miehiä. Sairastuessaan kaikki lapset ja nuoret olivat asuneet samassa 
taloudessa vanhempansa kanssa, mutta haastatteluja toteutettaessa kaksi heistä asui 
omillaan. Haastatelluista vanhemmista kuusi oli äitejä ja kolme isiä. Pääsääntöisesti 
perheet olivat kahden huoltajan perheitä, mutta joukossa oli myös yhden huoltajan 
perheitä. Useimmissa perheissä narkolepsiaan sairastuneella oli yksi tai useampia 
sisaruksia. Perheet asuivat eri puolella Suomea. 
Lapset ja nuoret olivat saaneet Pandemrix-rokotteen loka–joulukuun 2009 aikana. 
Kaikilla lapsilla ja nuorilla ensimmäiset oireet olivat ilmaantuneet varsin nopeasti, 
lyhimmillään pari viikkoa ja pisimmillään 3–4 kuukautta rokotteen saamisen jälkeen. 
Yksi sairastuneista oli käynyt ilmenneiden oireiden vuoksi lääkärissä ensimmäisen 
kerran kesällä 2010, mutta muilla lapsilla ja nuorilla ensimmäinen lääkärikontakti oli 
loppuvuodesta 2009 tai alkuvuodesta 2010. Kaksi oli saanut narkolepsia-diagnoosin 
noin puolen vuoden päästä sairastumisesta ja kolme noin vuoden päästä sairastumi-
sesta. Yksi oli saanut narkolepsia-diagnoosin noin puolentoista vuoden ja yksi noin 
kahden vuoden päästä sairastumisesta. Yhdelle narkolepsia-diagnoosi oli haastattelu-
hetkellä tuore eli se oli saatu yli kolme vuotta ensimmäisten oireiden ilmaantumisen 
jälkeen. Pääsääntöisesti lapset ja nuoret olivat hoidossa julkisessa terveydenhuollossa, 
mutta tämän rinnalla perheellä saattoi haastatteluhetkellä olla kontakti myös yksityi-
seen neurologiin. 
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4.4 Sisällönanalyysi 
 
Hyödynsin laadullista sisällönanalyysiä pyrkiessäni rakentamaan tiivistettyä ja ylei-
sessä muodossa olevaa kuvausta lapsen narkolepsiasta vanhemman arjen kokemuk-
sena. Sisällönanalyysi on kaikkiin laadullisen tutkimuksen perinteisiin soveltuva pe-
rusanalyysimenetelmä, jota on käytetty laajasti myös ihmisten kokemuksia kuvaa-
vassa fenomenologisessa tutkimuksessa (Tuomi & Sarajärvi 2009, 14, 91). Sisällön-
analyysin avulla kerätty aineisto järjestetään johtopäätösten tekoa varten, jolloin se 
ikään kuin tuottaa raaka-aineet teoreettisen pohdintaan (Grönfors 1982, 161). Hirs-
järven ja Hurmeen (2008) mukaan laadullinen tutkimus ei kuitenkaan välttämättä ole 
jaettavissa selkeisiin toisistaan erotettaviin vaiheisiin, vaan aineiston kerääminen ja 
analyysi kietoutuvat toisiinsa. Analyysi käynnistyy usein jo haastattelutilanteissa, 
kuten huomasin omassakin tutkimuksessani käyvän. Etenkin hermeneuttisesti painot-
tuneissa tutkimuksissa eri toiminnot sulautuvat yhteen eikä selvän eron tekemistä 
aineiston luokittelun, analyysin ja tulkinnan välille koeta tarpeelliseksi tai aina edes 
mahdolliseksi. (Mt., 136.) 
Litteroituani haastattelut lähestyin aineistoa lukemalla sitä useita kertoja huolellisesti 
läpi. Tein alleviivauksia ja merkintöjä tulostettuun aineistoon saadakseni mahdolli-
simman selkeän käsityksen siitä, mitä haastateltavat puhuivat tutkimuskysymyksiini 
liittyen. Tämän alustavan aineiston pelkistämisen jälkeen jatkoin tekstinkäsittelyoh-
jelmassa perusteellisemmalla teemoittelulla, jolla Tuomi ja Sarajärvi (2009, 93) tar-
koittavat laadullisen aineiston pilkkomista ja ryhmittelyä erilaisten aihepiirien mu-
kaan. Samalla piirsin ajatuksiani selkiyttäviä käsitekarttoja, joiden avulla pyrin saa-
maan otteen aineiston kokonaisuudesta ja tarkastelemaan teemojen suhteita toisiinsa 
(Metsämuuronen 2000, 54). Prosessin aikana yhdistelin useaan kertaan löytämiäni 
teemoja eheämmiksi kokonaisuuksiksi niin, että lopulta niistä rajautui tutkimukseni 
kaksi pääteemaa.  
Ensimmäisessä pääteemassa Lapsen ja nuoren narkolepsiaan sairastuminen arjen 
muutoksena käsittelen sitä, miten vanhemmat ovat kokeneet narkolepsian paitsi sai-
rastuneen myös muiden perheenjäsenten päivittäisessä elämässä. Lähestyn arjen epä-
varmuuden kokemusta lasten ja nuorten monimuotoisten oireiden, hoitoon pääsyn ja 
diagnosoinnin sekä sairauden asettamien rajoitteiden näkökulmista. Lisäksi tarkaste-
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len erilaisia voimavaroja, joiden on koettu edistäneen sosiaalista selviytymistä lapsen 
tai nuoren sairastuttua. Toisen pääteeman Pandemiarokotteeseen liittyvä narkolepsia 
yhteiskunnallisena kipupisteenä alle olen koonnut yhteiskuntaa kuvailevan kerronnan, 
jossa jäsennän kokemusta julkisesta palvelu- ja tukijärjestelmästä, viranomaisten 
toiminnasta sekä lasten ja nuorten narkolepsian saamasta julkisuudesta. Lopuksi esi-
tän tiivistyksen vanhempien ilmaisemista kehittämistarpeista. 
Fenomenologis-hermeneuttiseen perinteeseen kuuluu pyrkimys aineistolähtöiseen 
analyysiin. Tällöin kaikki, mitä tutkittavasta ilmiöstä etukäteen tiedetään ja ymmärre-
tään, tulisi analyysivaiheessa siirtää sivuun niin, että analyysi rakentuu tutkimusai-
neiston eikä tutkijan omien ennakkokäsitysten varaan. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 95–
96.) Laine (2010) korostaa reflektiivisyyden merkitystä tutkijan pyrkiessä laajenta-
maan tulkintansa subjektiivisuutta. Analyysivaiheessa on keskeistä tiedostaa tutki-
muskohdetta ennalta määrittävät tekijät, kuten aiempi tutkimus ja oma arkikokemus, 
ja kyetä ottamaan niihin etäisyyttä aineistosta tulkintoja tehdessä. Vasta tutkimuksen 
lopussa, kun aineiston tulkinta on tehty, aiempi tutkimustieto tulee asettaa keskuste-
luun saatujen tulosten kanssa. (Mt. 34–36.) 
Olen pyrkinyt aineistolähtöiseen analyysiin yrittäessäni ymmärtää vanhemman ko-
kemusta lapsen narkolepsiaan sairastumisesta. Analyysissa en ole hyödyntänyt mi-
tään teoreettista viitekehystä vaan tavoitteenani on ollut luoda tutkimusaineistosta 
teoreettinen kokonaisuus niin, että vanhempien arjen kuvaukset asettuvat tutkimuk-
sen keskiöön (Tuomi & Sarajärvi 2009, 95). Tutkimukseni ei kuitenkaan ole puhtaan 
aineistolähtöinen. Esiymmärrykseni lasten ja nuorten narkolepsiasta osana perheen 
elämää on vaikuttanut esimerkiksi aineistonkeruun tukena olleeseen teemahaastatte-
lurunkoon ja siinä käytettyihin käsitteisiin. Sekä aiempi kokemukseni terveydenhuol-
lon sosiaalityöstä että etukäteen lukemani tutkimuskirjallisuus ovat olleet luomassa 
ennakkokäsityksiä siitä, miten lapsen pitkäaikaissairaus ilmenee perheen arjessa. 
Erityisesti Fergusonien (1987) teoretisointi on jäsentänyt ajatteluani pitkäaikaissai-
raiden ja vammaisten lasten perheitä koskevasta tutkimuksesta. Kuten Tuomi ja Sara-
järvi (2009, 96) toteavat, aineistolähtöisen tutkimuksen toteuttaminen on hyvin haas-
tavaa jo siksi, että käytetyt käsitteet, tutkimusasetelma ja menetelmät ovat tutkijan 
asettamia ja vaikuttavat aina tutkimuksen tuloksiin. Esiymmärrykseni tutkimastani 
ilmiöstä on siis tekemieni tutkimusmenetelmällisten valintojen kautta vaikuttanut 
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tutkimuksen lähtökohtiin ja siten myös saatuihin tuloksiin, vaikka analyysivaiheessa 
olenkin pyrkinyt hallitsemaan sitä kriittisen reflektion keinoin. 
Problematiikka aineistolähtöisyyteen pyrkivässä kokemustutkimuksessa tiivistyy 
siihen, voiko tutkija todella kontrolloida analyysin tapahtuvan aineiston tiedonantaji-
en ehdoilla eikä omien ennakkoluulojensa saattelemana. Olen pyrkinyt ratkaisemaan 
tätä ongelmaa fenomenologis-hermeneuttiselle perinteelle ominaisella tavalla eli kir-
joittamalla auki esiymmärrystäni tutkimastani ilmiöstä ja suhtautumalla siihen tietoi-
sesti analyysin aikana. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 96.) Pyrin pitämään yllä tietoisuutta 
omasta rajoittuneesta subjektiivisuudestani hyödyntämällä metodisena apuna her-
meneuttista kehää. Hermeneuttinen kehä merkitsee asettumista tutkimukselliseen 
dialogiin aineiston kanssa, jolloin tutkijan ymmärrys jatkuvasti korjaantuu ja syven-
tyy hänen koetellessaan kriittisesti tekemiään tulkintoja. Vuorotellessani etäisyyden 
ottamisen ja aineistoon syventymisen välillä pyrin löytämään todennäköisimmän ja 
uskottavimman tulkinnan siitä, mitä haastateltava vanhempi on omakohtaista koke-
musta kuvatessaan tarkoittanut sen sijaan, että olisin takertunut omaan ennakkokäsi-
tykseeni. (Laine 2010, 36–37.) Päämääränäni on ollut rakentaa aineiston pohjalta 
kuvaa lapsen narkolepsiasta vanhemman arjen kokemuksena ja peilata sitä aiempaan 
tutkimukseen vasta analyysivaiheen päätyttyä. Näin olen nostanut esille narkolepsi-
aan sairastuneiden lasten ja nuorten vanhempien ääntä, vaikka tutkimus onkin aina 
tutkijan tekemien valintojen läpäisemä. 
 
 
4.5 Tutkimuksen eettisyys 
 
Tutkimuseettiset asiat ovat tärkeitä tutkittaessa ihmisten kokemusmaailmaa. Olen 
tutkimusta toteuttaessani sitoutunut noudattamaan hyvää tieteellistä käytäntöä sekä 
ihmistieteellisen tutkimuksen keskeisiä eettisiä periaatteita, joita ovat tutkittavan it-
semääräämisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen välttäminen sekä yksityi-
syys ja tietosuoja (TENK 2009, 4.) Yleisten tutkimuseettisten periaatteiden lisäksi 
olen noudattanut tutkimuksen teossa HUS:n (2010) ohjeistusta opinnäytetöiden to-
teuttamisesta sairaanhoitopiirissä. Olen saanut tutkimukselleni puollon Hyksin Nais-
ten, lasten ja psykiatrian eettiseltä toimikunnalta ja tutkimusluvan Naisten- ja lasten-
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tautien tulosyksiköltä. Myös muissa kuin HUS:n kautta solmituissa haastattelukon-
takteissa olen noudattanut yhdenmukaista eettisesti kestävää toimintatapaa. 
Lähestyin narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten vanhempia haastattelupyyn-
nöllä (liite 1), jossa kuvasin tutkimukseni aihetta ja tarkoitusta. Lisäksi annoin tietoa 
haastattelun toteutuksesta ja siihen kuluvasta ajasta sekä haastatteluaineiston asian-
mukaista ja tutkimuseettisestä käytöstä ja säilytyksestä. Korostin tutkimukseen osal-
listumisen vapaaehtoisuutta ja tiedotin vanhempia oikeudestaan vetäytyä tutkimuk-
sesta syytä ilmoittamatta. Lisäksi HUS:n kautta jaetussa haastattelupyynnössä ker-
roin, ettei osallistuminen tai osallistumatta jättäminen vaikuta lapsen tai nuoren hoi-
toon. Haastatteluun suostuneilta vanhemmilta pyysin kirjallisen suostumuksen tutki-
mukseen osallistumisesta (liite 2) ja ennen lomakkeen allekirjoittamista kertasin vielä 
suullisesti heidän kanssaan tutkimuksen aiheen ja tarkoituksen, tutkittavan oikeudet 
sekä haastattelun toteutuksen. Tällä pyrin siihen, että vanhemmilla olisi mahdolli-
simman hyvät tiedot tutkimuksesta ja siten riittävät edellytykset arvioida siihen osal-
listumistaan (Kuula 2006, 61–62). 
Haastatellut vanhemmat valikoituivat tutkimukseen vapaaehtoisuuden perusteella. 
Haastattelupyynnön saatuaan vanhemmat ottivat halutessaan suoraan yhteyttä mi-
nuun puhelimitse tai sähköpostitse haastatteluajan sopiakseen tai lisätietoja kysyäk-
seen. Perheiden anonymiteetti säilyi, sillä tutkijana en saanut tietooni mitään heidän 
tunniste- tai yhteystietojaan ennen vanhemman vapaaehtoisuuden pohjalta tapahtu-
vaa yhteydenottoa. En liittänyt haastatteluaineistoon mitään tunnistetietoja vaan 
anonymisoin sen jo muodostamisvaiheessa. Olen käsitellyt aineistoa luottamukselli-
sesti ja huolellisesti kaikissa tutkimuksenteon vaiheissa. Sitä on säilytetty sähköises-
sä muodossa salasanan takana Helsingin yliopiston palvelimella niin, että ainoastaan 
minulla on siihen pääsy. Lisäksi olen säilyttänyt lukollisessa kaapissa tutkimukseen 
liittyviä tulosteita sekä salasanasuojattua muistitikkua, jossa minulla on varmuusko-
pio tutkimusaineistosta. Kun tutkielmani on hyväksytty, poistan nauhoitetun aineis-
ton ja toimitan tulosteet tietosuojalaatikkoon. Anonymisoidun haastatteluaineiston, 
joka ei sisällä tunnistetietoja, säilytän mahdollista jatkokäyttöä varten, mistä olen 
tiedottanut tutkimukseen osallistuvia vanhempia.  
Tutkimuksen raportoinnissa olen kiinnittänyt erityistä huomiota siihen, etteivät suh-
teellisen pieneen sairausryhmään kuuluvat lapset ja nuoret perheineen ole tunnistet-
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tavissa. Vaikka sukupuolta kulttuurisena määreenä ei voida pitää merkityksettömänä, 
olen tutkimuseettisenä valintana häivyttänyt aineistokatkelmista haastateltujen van-
hempien ja heidän lastensa sukupuolet tunnistettavuuden välttämiseksi. Lapsen tai 
nuoren sukupuoli ei tässä tutkimuksessa näyttäytynyt selkeänä narkolepsian oireku-
vaa määrittävänä tekijänä, esimerkiksi aggressiivista käytöstä ilmeni molemmilla 
sukupuolilla. Anonymiteetin varjelemiseksi olen jättänyt raportoimatta myös sairas-
tuneiden lasten ja nuorten tarkat iät, vaikka niiden esiin tuominen olisi avartanutkin 
vanhemman kokemusta. Narkolepsian eri puolia valottavia aineistokatkelmia en ole 
merkinnyt nimimerkein, jotta niistä ei ole mahdollista muodostaa yksittäisen van-
hemman arjen kuvausta. Tutkimusaiheen sensitiivisyys on saanut minut enemmin 
tinkimään esiin tuotavan sitaattiaineiston tarkkuudesta kuin riskeeraamaan tutkimuk-
seen osallistuneiden anonymiteettiä.  
Granfeltin (1998, 40) mukaan on eettisesti perusteltua tehdä tutkimusta, joka edellyt-
tää ihmisten kohtaamista ja henkilökohtaista vuorovaikutusta heidän kanssaan, sillä 
kokemuksista voivat kertoa vain niitä kokeneet. Haastattelemalla narkolepsiaan sai-
rastuneiden lasten ja nuorten vanhempia olen pyrkinyt tekemään näkyväksi vanhem-
pien arjen kokemusta ja siten lisäämään tietoa ja ymmärrystä lapsen tai nuoren nar-
kolepsiaan sairastumisesta. Tutkimusaiheeni sensitiivisyydestä johtuen olen kuiten-
kin väistämättä joutunut arvioimaan, onko tutkimukseen osallistuminen mahdollisesti 
voinut aiheuttaa lisäkuormitusta joidenkin perheiden elämässä. Vaikka tutkimukseen 
osallistuminen perustuu vapaaehtoisuuteen, todellisuudessa tutkittavien saattaa olla 
haastavaa arvioida, mitä tutkimukseen osallistuminen tarkoittaa ja mitä siitä koituvat 
hyödyt tai haitat heille merkitsevät (Rauhala & Virokannas 2011, 241). Siksi olen 
tutkimusta tehdessäni pyrkinyt kiinnittämään erityistä huomioita vahingoittamisen 
välttämisen periaatteeseen ja siihen, että käsiteltävien aiheiden arkaluonteisuuden ja 
yksityisyyden rajat määrittävät ensisijaisesti tutkittavat (TENK 2009, 7). Esimerkiksi 
toimittamalla vanhemmille etukäteen teemahaastattelurungon pyrin varmistamaan, 
että heillä oli jo ennalta tiedossa haastattelussa käsiteltävät teemat ja siten paremmat 
mahdollisuudet rajata, millä tavoin he haluavat tai eivät halua niistä haastattelutilan-
teessa puhua.  
Pirkko-Liisa Rauhala ja Elina Virokannas (2011, 246) toteavat, että eettisesti kestä-
vän sosiaalityön tutkimuksen tulisi olla tutkittaville ihmisille hyödyllistä ja rakenta-
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vaa. Tutkimusprosessin aikana olen monin paikoin pohtinut, millaisena oman mie-
lenkiintoni pohjalta muotoutunut tutkimusaihe on näyttäytynyt perheille, jotka oma-
kohtaisesti ovat kokeneet pandemiarokotetun lapsen tai nuoren narkolepsiaan sairas-
tumisen. Haastattelutilanteiden lopuksi otin kunkin vanhemman kanssa puheeksi, 
mikä sai heidät osallistumaan tutkimukseen ja millainen kokemus haastattelutilanne 
oli ollut. Poikkeuksetta kaikki vanhemmat ilmaisivat pitävänsä tutkimustiedon lisää-
mistä tärkeänä ja toivoivat tutkimukseen osallistumalla voivansa ajaa sairastuneiden 
lasten ja nuorten asiaa. Lasten ja nuorten sekä heidän perheidensä kokonaisvaltaisia 
elämäntilanteita esiin tuovaa tutkimusta kaivattiin lääketieteellisen tutkimustiedon 
rinnalle. Yksi haastatelluista vanhemmista kertoi jo etukäteen haastattelun olevan 
itselleen henkisesti raskasta, mutta haluavansa siitä huolimatta osallistua tutkimusai-
heen tärkeyden vuoksi. Monet vanhemmista toivat esille tutkimukseen osallistumisen 
henkilökohtaista merkitystä. Erityistä helpotusta koin, kun haastatteluja kuvail-
tiin ”hyväksi tukimuodoksi”, ”voimaannuttavaksi kokemukseksi”, ”terapiatunniksi” 
tai ”hoitavaksi vaikutukseksi”, sillä näissä tilanteissa sain haastatelluilta selkeän vies-
tin siitä, etten tutkijana jäänyt ainoaksi hyötyväksi osapuoleksi.  
Erityisesti yhden haastattelun aikana jouduin pohtimaan rooliani tutkijana vanhem-
man pyytäessä tukeani lapsensa sosiaaliturva-asioihin liittyen. Vaikka aiempi sosiaa-
lityön työkokemukseni sairastuneiden lasten ja nuorten parissa helpotti kysymykseen 
vastaamista, pohdin minkä verran minun on haastattelutilanteessa suotavaa liukua 
kohti terveydenhuollon sosiaalityöntekijän roolia. Vaikka tiedostin neutraaliuden 
olevan tärkeä ominaisuus haastattelijalle, olisi tuntunut kohtuuttomalta pantata tietoa 
vain siksi, ettei kysymyksen esittämisen hetki ollut omasta näkökulmastani paras 
mahdollinen. Ratkaisin tilanteen palaamalla vanhemman kysymykseen haastattelun 
jälkeen, jolloin pyrin vastaamaan siihen parhaan taitoni mukaan ja ohjaamaan van-
hempaa mahdollisesti tarvittavan lisätuen piirin. 
Tutkimusta tehdessäni olen pyrkinyt kirjoittamaan tutkimistani ihmisistä ja heidän 
elämäntilanteistaan mahdollisimman kunnioittavasti, minkä vuoksi olen kiinnittänyt 
erityistä huomiota tekemiini käsitevalintoihin. Dorothy Smithin (1987, 106–112, ref. 
Granfelt 1998, 16) mukaan tutkimuksessa käytettävien käsitteiden ei tulisi objekti-
voida tutkittavia ihmisiä vaan toimia välineinä, joiden avulla tutkijan on mahdollista 
lähestyä ja tehdä ymmärrettäväksi heidän kokemuksiaan. Tästä syystä puhun tutki-
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muksessani narkolepsiaa sairastavista lapsista ja nuorista sen sijaan, että olisin moni-
en lääketieteellisten julkaisujen tapaan kutsunut heitä narkoleptikkolapsiksi ja            
-nuoriksi tai narkolepsiapotilaiksi. Vaikka tutkimusaiheeni kytkeytyy narkolepsiaan 
sairautena, olen yrittänyt välttää sairastuneiden ja heidän läheistensä määrittelemistä 
kapeasti pelkän narkolepsia-diagnoosin kautta. Lapset ja nuoret, jotka sairastavat 
narkolepsiaa, ovat elämässään paljon muutakin kuin vain narkoleptikkoja tai narko-
lepsiapotilaita. Sama pätee heidän vanhempiinsa, jotka ovat aina ensisijaisesti van-
hemmat, eivät sairaan lapsen vanhemmat (ks. Ferguson & Ferguson 1987, 347).  
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5 LAPSEN JA NUOREN NARKOLEPSIAAN SAIRASTUMINEN ARJEN MUU-
TOKSENA  
 
 
5.1 Lapsen tai nuoren sairaudenkuva 
 
Sairauden alku ensimmäisine oireineen näyttäytyi vanhemmille epävarmuuden aika-
na. Vaikka narkolepsia alkoi sairastuneilla lapsilla ja nuorilla rajuna, vanhemmat 
eivät välttämättä heti ensioireiden ilmaantuessa osanneet etsiä somaattista selitystä 
lapsensa muuttuneelle olemukselle ja käytökselle. Monet vanhemmat kokivat oireis-
ton epämääräiseksi ja vaikeasti sanoitettavaksi erityisesti silloin, kun sairauden al-
kuun ei liittynyt katapleksiaa, voimakkaita aistiharhoja tai muita välittömän huolen 
herättäviä oireita. Nuoruuden kontekstissa väsymys ja uhmakas käytös saatettiin 
aluksi käsittää murrosikään kuuluviksi. Ennen väsymysoireen pitkittymistä lapsen tai 
nuoren tilannetta voitiin tulkita myös pitkittyneenä flunssana, kasvukautena, elämän-
tilanteeseen liittyvänä stressinä tai muutoinkin vaativan erityislapsen tarpeina. Nar-
kolepsia ei kokonaisvaltaisuudessaan näyttäytynyt selkeästi eriteltävissä olevana sai-
rautena, kuten eräs vanhempi tiivistää. 
Me ei osattu erottaa näitä oireita et mitkä kuuluu narkolepsiaan, mitkä 
kuuluu hänen persoonaan ja mitkä kuuluu näihin olosuhteisiin mitkä 
täs on muuttunut. 
Vaikka lasten ja nuorten oireet koettiin vaikeatulkintaisiksi, perheiden hädästä kerto-
nee jotakin nopea hoitoon hakeutuminen. Yhtä sairastunutta lukuun ottamatta lapset 
ja nuoret olivat käyneet lääkärissä ensimmäisen kerran korkeintaan muutamia viikko-
ja ensioireiden havaitsemisen jälkeen. Myös nuorella, jonka tutkimuksiin hakeutumi-
nen oli viivästynyt noin puolella vuodella, väsymysoire oli haastatellun vanhemman 
mukaan alkanut rajuna, mutta nuoren tultua täysi-ikäiseksi perheenjäsenillä ei ollut 
keinoja painostaa häntä lääkäriin. Kaikki vanhemmat kuvasivat lastensa ja nuortensa 
sairauden alkaneen poikkeuksellisella ja selittämättömällä väsymyksellä, joka usein 
ilmeni rajuna erityisesti sairauden alussa. Lasten ja nuorten kerrottiin alkaneen äkisti 
nukahdella esimerkiksi syödessä, päiväkoti- ja koulupäivien aikana, autossa, julkisis-
sa kulkuvälineissä sekä kaupassa ostoskärryissä ja seisaaltaan kassajonossa. Hal-
vaannuttava väsymys teki aiemmin monissa asioissa itsenäisesti pärjänneistä lapsista 
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ja nuorista uudelleen riippuvaisia vanhempansa läsnäolosta ja huolenpidosta, kun 
esimerkiksi koulumatkojen kulkeminen ilman tukea ei enää välttämättä onnistunut 
sairastuneen nukkuessa ohi oman bussipysäkkinsä. Vanhemmat kuvasivat lastensa 
muuttuneen äärimmäisen väsymyksen myötä kiukkuisiksi, hermostuneiksi ja lyhyt-
pinnaisiksi, jolloin aiemmin selkeinä pidetyistä arjen rutiineista jouduttiin neuvotte-
lemaan perheissä uudella tavalla. Äkisti lapsen tai nuoren äärimmäisestä väsymyk-
sestä tuli pysyvä osa perheiden elämää. 
Sit se vaan oli niin väsynyt. Kyllä sitä kuka tahansa hermostuu, itsekin 
hermostuu kun on väsynyt, mut sit kun sitä jatkuu kuukausi tolkulla ja 
vuosi tolkulla. Ei se väsymys lopu ikinä. 
Kaikkien lasten ja nuorten narkolepsiaan oli jossakin vaiheessa liittynyt kataplektista 
oireilua, mutta vain kahdella katapleksia oli ilmennyt heti sairauden alussa. Lievim-
millään katapleksia saattoi merkitä kasvojen valahtamista tai kielen lipomista, kun 
taas vaikeaoireisena sen kuvattiin johtavan lysähtämiseen ja kaatuiluun. Jotkut lapset 
ja nuoret olivat saaneet kataplektisen kohtauksen vain muutaman kerran sairautensa 
aikana, kun taas toisten kohdalla vaikeaoireinen ja tiiviisti toistuva katapleksia rajoit-
ti voimakkaasti päivittäisestä elämästä selviytymistä. Muutamat vanhemmat kuvasi-
vat läheltä piti -tilanteita, joita lapsen tai nuoren katapleksia oli perheiden arjessa 
aiheuttanut. Täydellinen lihasjänteyden menettäminen esimerkiksi portaissa tai ui-
dessa oli johtanut jopa hengenvaarallisiin tilanteisiin erityisesti katapleksian alussa, 
jolloin lapsi tai nuori ja hänen perheensä eivät vielä osanneet varautua kohtauksiin 
eikä käytössä ollut lääkitystä. Vanhemmat kuvasivat lastensa kataplektisen kohtauk-
sen alkavan usein positiivisten tunnekokemusten yhteydessä, kuten nauraessa. Tämä 
oli saattanut tehdä lapsista ja nuorista aiempaa vakavampia heidän yrittäessä torjua 
kataplektisia kohtauksia julkisilla paikoilla.  
Kaikkihan nää kataplektikot on hymyttömiä ihmisiä. Ne varoo naura-
masta. -- Ne ajattelee jotain tosi kurjaa asiaa mieluummin. 
Osa vanhemmista kuvasi lapsensa tai nuorensa vaikeita uneen liittyviä oireita, kuten 
hallusinaatioita, painajaisia ja unihalvauksia. Niiden kuvattiin tyypillisesti liittyvän 
nukahtamis- ja heräämistilanteisiin. Haastatteluissa vanhemmat kertoivat yksityis-
kohtaisesti lastensa erilaisista aistiharhoista, jotka olivat voineet aiheuttaa valtavaa 
ahdistusta sairastuneelle ja hänen perheelleen erityisesti silloin, kun niiden ei vielä 
tiedetty kuuluvan narkolepsiaan. Mikäli lapsen tai nuoren hallusinaatiot olivat voi-
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makkaita, niiden saatettiin ennen narkolepsia-diagnoosia pelätä liittyvän johonkin 
alkavaan psyykkiseen sairauteen, kuten skitsofreniaan. Senkin jälkeen kun oireiden 
tiedettiin olevan osa narkolepsiaa, vanhemmat saattoivat kantaa huolta siitä, miten 
heidän lapsensa tulevat psyykkisesti pärjäämään kokemansa kanssa. Vanhemmat 
kuvasivat lastensa hallusinaatioita karmeuksina, jotka välittyvät sairastuneelle monen 
eri aistin kautta. 
Hän rupes vähän myöhemmin puhumaan siitä et oli ihan kauheata kun 
ne tuli ja söi ja tappoi ja… istuu sun päällä, sä et pysty hengittämään, 
et pysty liikkumaan. Mä en edes kuullut niitä kaikista pahimpia mut ne 
oli jotain ihan hirveetä. Mä ihmettelen et miten hänen mielenterveys on 
kestänyt koska hän on ne pitänyt itse sisällään. 
Monet vanhemmat toivat haastatteluissa esille lapsensa tai nuorensa sairauteen liitty-
viä psykososiaalisia ongelmia. Erityisesti puhuttiin sairastumisen myötä alkaneista 
voimakkaista mielialan vaihteluista. Joillakin lapsilla ja nuorilla ilmeni myös arvaa-
mattomia raivokohtauksia, jotka kohdistuivat tyypillisimmin perheenjäseniin kodin 
seinien sisäpuolella. Aiemmin hyväkäytöksisen lapsen äkkiarvaamatta alkanut ag-
gressio sekoitti perhe-elämää ja saattoi saada huolestuneen vanhemman kyseenalais-
tamaan itseään äitinä tai isänä. Omia kykyjä kasvattajana voitiin epäillä ainakin het-
kellisesti.  
Muistan kun tuli ne ekat raivokohtaukset eikä siis tiennyt mistä on kyse. 
Mä olin ihan shokissa että mikä mun lapsella on. Oonko mä kasvatta-
nut sen noin huonosti vai miten se voi käyttäytyä noin. 
Vaikka kaikki lapset ja nuoret eivät sairastumisen myötä alkaneet käyttäytyä viha-
mielisesti, joissakin perheissä lapsen tai nuoren aggressiivisuus näyttäytyi narkolep-
sian vaikeimpana oireena. Aggressiivinen käytös ei rajoittunut vain murrosikäisiin 
sairastuneisiin, vaan sitä ilmeni myös nuoremmilla lapsilla. Vanhemmat kuvasivat 
lastensa purkavan aggressiotaan esimerkiksi kiroilemalla, ovia paiskomalla ja huone-
kaluja potkimalla, mutta muutamissa perheissä lapsen haastava käyttäytyminen oli 
johtanut myös suoraan väkivaltaan tai sen uhkaan perheenjäseniä kohtaan. Yhden 
sairastuneen kohdalla psyykkinen oireilu oli vaatinut psykiatrista osastohoitoa. 
Ihan selvää uhittelua se sen et mä tapan sut. Sit se käy veitsen tuolta 
laatikosta ja pitää sitä näin et mä voisin lyödä sua sydämeen jos mä 
haluisin ja tappaa sut. 
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Narkolepsiaa luonnehtiessaan vanhemmat kertoivat väsymyksen, katapleksian, uneen 
liittyvien oireiden ja psyykkisen oireilun lisäksi painonnoususta ja murrosiän huo-
mattavasta aikaistumisesta. Vanhempien arjen kuvauksissa näkyy lasten ja nuorten 
narkolepsian monimuotoinen ja vaikeudeltaan vaihteleva oireisto. Oireet ja niiden 
vaikeusaste vaihtelivat suuresti lapsesta ja nuoresta toiseen, ja sairaudenkuva saattoi 
muuttua myös samalla lapsella tai nuorella eri aikoina. Narkolepsiaa kuvailtiin luon-
teeltaan vaihtelevaksi sairaudeksi, joka yleensä piti sisällään sekä parempia että huo-
nompia ajanjaksoja. Vaikka useimmat vanhemmista kokivat lapsensa narkolepsian 
tasaantuneen ja oireiden lievittyneen, uudet ilmaantuneet oireet muistuttivat sairau-
den ennustamattomuudesta. Esimerkiksi katapleksia saattoi alkaa vasta kuukausia tai 
jopa pari vuotta nukahtelutaipumuksen ilmaantumisen jälkeen. Lasten ja nuorten 
narkolepsia vaikuttaa olevan vanhemmille arvaamaton ja siten jatkuvaa epätietoi-
suutta ylläpitävä sairaus, kuten yksi haastateltavista tiivistää alla olevassa otteessa. 
On paljon avoimia kysymyksiä kun tää sairaus on sillä tavalla rankka 
kun ei tiedä miten mikään kehittyy. Kukaan ei pysty meille sanomaan. 
 
 
5.2 Kokemus hoitoon pääsystä ja diagnoosin saamisesta 
 
Lapsen tai nuoren hoitoon pääsy näyttäytyi vanhempien kuvauksissa monivaiheisena 
ja usein myös hitaana prosessina, joka tyypillisesti piti sisällään käyntejä niin julki-
sessa kuin yksityisessäkin terveydenhuollossa. Vanhempien kokemukset lapsensa 
hoitoon pääsystä olivat hyvin vaihtelevia. Osa vanhemmista piti lapsensa hoitoon 
pääsyä kohtalaisen sujuvana huomioiden narkolepsian äärimmäisen harvinaisuuden 
ja huonon tunnettavuuden terveydenhuollossa. Huolimatta lapsen ja koko perheen 
kestämättömästä tilanteesta diagnoosin viivästymistä ymmärrettiin. Toisaalta jotkut 
vanhemmat kuvasivat kuukausia tai jopa vuosia kestäneitä taisteluita, joita olivat 
joutuneet käymään lapselleen hoitoa ja apua saadakseen. Vanhempi saattoi kokea, 
ettei mikään taho ottanut kokonaisvaltaista hoitovastuuta eikä lapsen oireita tosiasial-
lisesti tutkittu oikein missään. Erityisen kipeänä välittyi kokemus siitä, jos tervey-
denhuollossa ei oltu kuultu vanhemman huolta ja aloitettu kohtuullisessa ajassa riit-
täviä tutkimuksia lapsen tai nuoren tilanteen selvittämiseksi.  
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Sit käytiin erikoissairaanhoidossa, siellä käytiin lähetteen perusteella, 
yksityiseltä pisti lähetteen sinne. Siellä viesti oli, että terve lapsi nukkuu 
ja lähetettiin kotiin suoraan sieltä. 
Vanhemmat saattoivat kokea, että heidät leimattiin ylihuolehtivaisiksi, hysteerisiksi 
tai luulosairaiksi, kun he toivat terveydenhuollossa esille lapsensa väsymysoiretta. 
Jotkut vanhemmat tunsivat tulleensa syyllistetyiksi, jos lapsen tai nuoren väsymyk-
sen arveltiin johtuvan esimerkiksi liiallisesta pelaamisesta tai tv:n katselusta ilta-
myöhällä tai vanhemman liian kovista vaatimuksista koulu- tai harrastusmenestyksen 
suhteen. Terveydenhuollossa lapsen tai nuoren epämääräisinä pidetyt oireet saatettiin 
liittää myös epäilyyn epävakaista kotioloista, minkä vanhemmat ymmärrettävästi 
kokivat psyykkisesti kuormittavana. Joiltakin vanhemmilta perhetilannetta kysyttiin, 
kun tehdyissä tutkimuksissa ei ollut löytynyt mitään lapsen tai nuoren oireita selittä-
vää. 
Silloin loppuvaiheessa kun kaikki oli käyty ja kaikki näytti negatiivista, 
ei mikään näyttänyt mitään niin… -- Oli aika rankkaa kun ne kävi sa-
nomassa et mahtaisko tässä olla jotain henkistä et onks täs perheellä 
ihan oikein kaikki. 
Joidenkin sairastuneiden kohdalla narkolepsia-diagnoosi viivästyi, kun oireita tulkit-
tiin masennuksesta johtuviksi. Osa vanhemmista kertoi torjuneensa tarjotun masen-
nus-diagnoosin ja vaatineensa sinnikkäästi lisätutkimuksia, kun heidän lapsiaan py-
rittiin ohjaamaan yksistään psykiatrian potilaiksi. Vanhempi saattoi joutua käänty-
mään yksityisen terveydenhuollon puoleen, kun hoitovastuuta oltiin julkisessa ter-
veydenhuollossa siirtämässä perheen vastustuksesta huolimatta neurologiasta psyki-
atrialle. Näitä taisteluita käydessään vanhemmat kokivat tulleensa leimatuiksi hanka-
liksi tai jopa itsekin hoidon tarpeessa oleviksi.  
Vanhempi kun menee vaatimaan että auttakaa niin vanhempi on sitten 
kanssa… Niinku he sanoi et psykiatriselle vastaanotolle hoitoon mo-
lemmat (naurua). 
Toisaalta kaikissa tilanteissa lähetettä lasten- tai nuorisopsykiatrian puolelle ei koettu 
virheratkaisuna, vaan siihen voitiin suhtautua myös kaivattuna tuenmuotona lasta ja 
koko perhettä kuormittavassa elämäntilanteessa. Vanhempi saattoi myös itse epäillä 
psyykkisen sairauden mahdollisuutta lapsen tai nuoren oireiden selittäjänä. Tyypilli-
simmin arveltiin masennusta, mutta aistiharhojen yhteydessä pelättiin myös skitso-
frenian tai psykoosin mahdollisuutta. Sairastuneen oireita saatettiin tulkita pitkäänkin 
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väärässä viitekehyksessä niin kotona kuin terveydenhuollossakin, kuten eräs van-
hempi kuvaa. 
Me oltiin just siellä nuorisopsykiatrian kriisipolilla, niin siellä psykiat-
rinen sairaanhoitaja sitten kysyy häneltä, kun hän nukahteli aina siellä 
tapaamisissa, niin sairaanhoitajalla oli semmoinen oletus et sä et taida 
haluta puhua näistä asioista. Ja mä olin itsekin vähän silleen et no hän 
se torjuu tehokkaasti vaikeita emotionaalisia kysymyksiä kun päättää 
oikein nukahtaa mutta siitähän nyt ei ollut kyse. 
Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien lapset saivat narkolepsia-diagnoosin ly-
himmillään noin puoli vuotta ja pisimmillään yli kolme vuotta ensimmäisten oireiden 
ilmaantumisesta, joten perheet elivät epätietoisuudessa hyvinkin erimittaisia aikoja. 
Varhain diagnosoitujen lasten vanhemmille narkolepsia näyttäytyi tuntemattomam-
pana sairautena kuin vanhemmille, joiden lapsen narkolepsia todettiin asian noustua 
jo julkisuuteen. Kun lasten ja nuorten lisääntyneestä narkolepsiasta ja sen mahdolli-
sesta yhteydestä Pandemrixiin ryhdyttiin laajasti uutisoimaan elokuusta 2010 alkaen, 
osa vanhemmista osasi odottaa narkolepsia-diagnoosia omalle samalla tavoin oireile-
valle lapselleen. Kaikkien lasten ja nuorten tilanteita narkolepsian saama julkisuus ei 
kuitenkaan itsestään selvästi vienyt eteenpäin. Eräs vanhempi kuvasi, miten hänen 
nuorensa vuonna 2011 teki itse itselleen narkolepsia-diagnoosin pyrkien vakuutta-
maan lääkärinsä, joka edelleen tulkitsi oireita masennuksesta johtuviksi.  
Hän sanoi, että hänellä on narkolepsia. Ja se lääkäri sanoi, joka kuu-
lemma oli erikoislääkäri, et kuinka sä voit semmosta tietää. Hän sanoi 
et mä oon lukenut lehdestä, googlettanut ja käynyt niitä läpi. Sehän oli 
ollut siinä kohtaa lehdistössä jo pitkän aikaa. -- Vaikka hän itse kertoi 
näin, niin lääkäri ei edes kuuntele. 
Monet vanhemmat muistelivat haastatteluissa yksityiskohtaisesti hetkeä, jolloin oli-
vat saaneet kuulla lapsensa sairastavan narkolepsiaa. Merkityksellisenä pidettiin 
mahdollisuutta keskustella sairaudesta asiantuntevan lääkärin kanssa. Kaikkien per-
heiden kohdalla tämä ei kuitenkaan ollut toteutunut. Välttämättä lääkärillä ei koettu 
olleen riittävää tietämystä narkolepsiasta, jolloin sairastuneelle oli saatettu tarjota 
tueksi ainoastaan vuosittaista seurantakäyntiä terveydenhuollon yksikössä. Myös 
ilmoitus THL:n ylläpitämään rokotusten haittarekisteriin oli voinut jäädä tekemättä. 
Kaksi vanhemmista kertoi nuoriensa saaneen tiedon narkolepsiasta puhelimitse. Pu-
helinajalla annettu diagnoosi koettiin äärimmäisenä välinpitämättömyytenä sairastu-
nutta ja hänen muuttunutta tulevaisuuttaan kohtaan. 
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Tää mikä mua ainakin koski ihan hirveästi et se diagnoosi tuli puheli-
mitse. Puhelinajalla vaan soitettiin ja kerrottiin et sä oot sairastunut 
narkolepsiaan. Musta se oli aika järkyttävää nuorelle ihmiselle se koh-
telu. Ei voi semmosta tehdä. 
Vaikka lapsi tai nuori olisi oireillut pitkään ja perheessä olisi mahdollisesti osattu 
epäillä narkolepsiaa, varmistunut diagnoosi saattoi kuitenkin olla vanhemmalle jär-
kytys. Saadun diagnoosin myötä vanhemmalle varmistui, että sairaus on luonteeltaan 
parantumaton ja lapsen on elettävä sen kanssa loppuikänsä. Muutamat vanhemmat 
kuvasivat kokemiaan äärimmäisiä tunteita ennen kuin narkolepsia kyettiin ottamaan 
osaksi lapsen ja koko perheen muuttunutta elämää.  
Se (narkolepsia) oli mulle niin kauhea shokki et musta tuntui et mä en 
pääse siitä yli ollenkaan. Mut siinä oli vaan elettävä, kun ei siinä voi-
nut kuollakaan eikä tappaakaan lapsiaan ja itseensä. Mut se oli todella 
ahdistavaa se kaks kolme viikkoa mulla itselläni. 
Yleisimmin lapsen tai nuoren narkolepsia-diagnoosiin suhtauduttiin kuitenkin suure-
na helpotuksena. Myös järkytyksestään kertoneet vanhemmat saattoivat samanaikai-
sesti tuntea huojennusta siitä, että heidän lapsensa tilanne oli selkiytymässä. Erityistä 
helpotusta ilmaistiin, jos oireiden alkamisen ja diagnoosin saamisen välillä oli kulu-
nut pitkä aika ja lapsella tai nuorella oli epäilty psyykkistä sairautta. Rokotteesta saa-
tuna somaattisena sairautena narkolepsia vaikutti näyttäytyvän vanhemmille vähem-
män stigmatisoivana kuin psyykkinen sairaus, jonka syy ei ollut samalla tavoin sor-
mella osoitettavissa. Narkolepsia-diagnoosia luonnehdittiin jopa synninpäästöksi 
epäiltyjen mielenterveysongelmien jälkeen. 
Tää on ollut pitkä aika kärsiä tällä lailla oireista, niinku voimistuvista 
oireista, on se aika pitkä aika kärsiä. Mut sit saa ikään kuin synnin-
päästön, vois näin ajatella. Et kyse ei ollutkaan mielenterveysongel-
masta vaan kyse olikin tästä narkolepsiasta. Sillä on ollut tosi iso mer-
kitys. 
Lapsen sairastuminen sairauteen, jonka epäiltiin liittyvän annettuun pandemiarokot-
teeseen, herätti joissakin vanhemmissa syyllisyyden tunteita. Erityisesti silloin, jos 
perheen kaksi vanhempaa olivat olleet eri mieltä lapsen rokottamisen tarpeellisuudes-
ta, rokotteen ottamista puoltanut vanhempi saattoi kokea syvääkin syyllisyyttä lap-
sensa sairastumisesta. Myös lapsi tai nuori oli voinut suutuspäissään syyttää van-
hempaansa omasta sairastumisestaan. Narkolepsian ja Pandemrixin välinen yhteys 
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saatettiin kuitenkin kokea samanaikaisesti myös helpottavana. Huolimatta vanhem-
man syyllisyyden taakasta rokoteyhteys antoi selityksen lapsen sairastumiselle. 
Tietyllä tavalla se oli helpompaa, että sille (lapsen narkolepsiaan sai-
rastumiselle) löytyi syy, vaikka se olikin sitten rokote, jonka mä olin 
pakottanut ottamaan. Silti se oli helpompaa. 
Narkolepsia-diagnoosi antoi nimen nipulle epämääräisiä oireita, jolloin poikkeavasti 
käyttäytyvän lapsen tai nuoren ajateltiin saavan aiempaa enemmän ymmärrystä. Jois-
sakin tilanteissa diagnoosin koettiin toimineen pääsylippuna lapsen tai nuoren tarvit-
semaan hoitoon ja tukeen, kun esimerkiksi lääkitys ja erilaiset koulunkäynnin tuki-
toimet voitiin sen myötä käynnistää. Diagnoosin saamisen kuvattiin mahdollistaneen 
myös kontaktien solmimisen muihin narkolepsiaa sairastaviin ja heidän omaisiinsa. 
Viranomaisten vahvistettua yhteyden lasten ja nuorten narkolepsian ja Pandemrixin 
välillä diagnoosista tuli merkityksellinen myös lääkevahinkokorvausprosessin kan-
nalta. 
 
 
5.3 Sairastaminen ja epävarma arki 
 
Useimmille vanhemmille lapsen tai nuoren narkolepsiaan sairastuminen näyttäytyi 
elämänkäänteenä, joka vavisutti arjen totuttuja rakenteita. Narkolepsian ei kuvattu 
muuttaneen vain sairastunutta ja hänen elämäänsä, vaan sen koettiin vaikuttaneen 
monin eri tavoin myös perheenjäseniin. Narkolepsia muovasi perhedynamiikkaa, kun 
aiemmin omatoimisista ja monia arjen toimintoja itsenäisesti hallinneista lapsista ja 
nuorista saattoi äärimmäisen väsymyksen myötä tulla riippuvaisia vanhempansa tii-
vistä tuesta ja huolenpidosta. Myös äkkiarvaamatta alkanut uhmakas käytös saattoi 
tehdä perhe-elämästä jännitteistä vanhemman asettuessa ikään kuin jatkuvaan kriisi-
valmiuteen. Erityisesti silloin kun lapsen tai nuoren oireet olivat vaikeita, koko per-
heen arjen kuvattiin kietoutuvan narkolepsian ympärille. 
Semmosta et oli koko ajan varpaillaan et mitä tapahtuu ja mitä nyt ja 
mitäs se nyt ja onks se hereillä vai nukkuuks se ja mitä se tekee. 
Vanhempien arjen kuvauksissa lasten ja nuorten narkolepsiaa leimaa arvaamatto-
muus. Yhtenä hetkenä hankalistakin oireista kärsivien lasten ja nuorten kerrottiin 
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elävän lähes normaalia elämää, mutta toisena hetkenä narkolepsia saattoi hallita koko 
perheen arkea tehden siitä kaoottista. Pahimmillaan vaikeaoireisen narkolepsian ku-
vattiin tekevän lapsista ja nuorista toimintakyvyttömiä. Tällöin lapsi tai nuori ei vält-
tämättä nukkumiseltaan kyennyt selviytymään päivittäisistä toimista, kuten syömi-
sestä ja peseytymisestä. Eräs vanhempi pitää narkolepsiaa 100 prosenttisena invalidi-
teettina kuvaillessaan sairauteen kuuluvia huonompia päiviä. 
Niillä (narkolepsiaa sairastavilla) on kädet tallella ja ne toimiikin, ne 
pystyy syömään ja tekemään niillä käsillään. Niillä on jalat millä ne 
kulkee ja nekin toimii. Kaikki toimii niinku näin mut sit kun on semmoi-
nen päivä niin nehän on sataprosenttisia invalideja. Ne ei syö, ne ei pe-
se hampaita, ne ei käy suihkussa, vessaan ne saattaa raahautua mut 
kun ei ne juo paljon mitään niin ei tarvi mennä sinnekään. Ne vaan 
nukkuu ja sitä voi jatkua. Ne ei kykene huolehtimaan yhtään itsestään. 
Arjen muutoksia ei kuitenkaan koettu kaikissa perheissä yhtä radikaaleina. Lapsen tai 
nuoren sairastumiselle annettiin erilaisia merkityksiä: siinä missä toiset vanhemmat 
kokivat muutokset lapsensa olemuksessa, käytöksessä ja toimintakyvyssä äärimmäi-
siksi ja kuvasivat narkolepsian mullistaneen koko perheen elämän, toisille sairastu-
misen mukanaan tuomat rajoitteet näyttäytyivät hallitumpina. Lapsen tai nuoren sai-
raus saattoi ilmetä oireiltaan lievempänä tai sairastuneella oli jo ennen narkolepsiaa 
ollut joitakin erityisen tuen tarpeita. Erityislapsen vanhemmuuteen tottuneelle lapsen 
narkolepsiaan sairastuminen ei välttämättä näyttäytynyt kovinkaan hallitsevana elä-
mänmuutoksena. Diagnosoidun narkolepsian saatettiin jopa ajatella edistäneen lap-
sen tai nuoren tilannetta, kun osalle arjessa koetuista hankaluuksista löytyi selittäjä. 
En mä tiedä onko tää (narkolepsia) nyt lopulta muuttanut niin paljon 
vai onko se muuttanut peräti jollain tavalla hyvään suuntaan, kun on 
tottunut siihen perusolotilaan että… Ja hänkin on tottunut siihen oloti-
laan, että asiat on tavattoman hankalia hänelle, hän tietää sen, hänellä 
on ollut hankaluuksia. Se et yhtäkkiä osa siitä taakasta otetaankin pois 
ja se onkin nyt narkolepsiasta johtuvaa niin se on aika iloinen asia. 
Useimmat lapset ja nuoret olivat sairastuttuaan tarvinneet erilaisia koulunkäynnin ja 
opiskelun tukitoimia, kuten erityisopetusta, vapautusta aikaisilta aamutunneilta, lisä-
aikaa kokeista suoriutumiseen sekä niiden siirtämistä aamupäiviin, päiväunimahdol-
lisuuksia koulupäivän aikana ja vanhemman tiivistä tukea läksyjen teossa. Lapsi tai 
nuori saattoi kuitenkin suhtautua vastahakoisesti tarjottuun tukeen, jolloin esimerkik-
si päiväunet koulupäivän aikana eivät välttämättä toteutuneet niiden tarpeesta huoli-
matta. Toisaalta muutamat vanhemmat kertoivat lastensa koulunkäynnin ja opiskelun 
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sujuneen narkolepsiasta huolimatta hyvin eikä erityisiä tukitoimia oltu missään sai-
rauden vaiheessa tarvittu. Pahimmillaan koulunkäynti saattoi kuitenkin muuttua hy-
vin pärjänneelle ja opiskelusta nauttineelle lapselle tai nuorelle ylitsepääsemättömäk-
si koetinkiveksi. 
Hänellä oli hyvin selvät sävelet ja hän pärjäsi koulussa tosi hyvin ja 
kaikki meni aina hyvin. -- Sit yhtäkkiä kaikki muuttuikin. Oppimisesta 
tuli tosi vaikeeta ja on edelleenkin. Lukeminen, se lukee ja itkee ja lu-
kee ja itkee, hyvin semmosta työlästä ja tuskasta hommaa. Sitkee kun 
edelleen yrittää. Ei tiiä miten tässä käy nyt sitten. 
Vanhemmat kuvasivat erilaisia keinoja, joilla sairastuneet lapset ja nuoret pyrkivät 
selviytymään koulunkäynnistä ja opiskelusta. Koululta saadun tuen lisäksi monet 
heistä olivat kehittäneet henkilökohtaisia oppimisstrategioita torjuakseen äärimmäis-
tä väsymystään. Monien lasten ja nuorten kerrottiin esimerkiksi lukevan kokeisiin 
mieluiten seisaaltaan tai kävellessään nukahtamisen välttämiseksi. Osa heistä teki 
myös erilaisia äännähdyksiä pitääkseen itsensä valveilla. Vaikka lapset ja nuoret sai-
vat apua kehittämistään strategioista, niitä ei leimautumisen pelossa yleensä hyödyn-
netty muualla kuin kotona.  
Hän joutuu tekemään erilaisia toimintoja, liikkumaan ja tekemään ää-
niä. Ei varmaan julkisesti mut kotona oon huomannut et tekee just sen 
takia että pysyy hereillä. 
Narkolepsian kuvattiin vaikuttaneen sairastuneen lapsen tai nuoren sosiaaliseen toi-
mintakykyyn. Osa sairastuneista oli joutunut lopettamaan jonkin tärkeäksi koetun 
harrastuksen. Mikäli harrastus oli sijoittunut lapsen tai nuoren sosiaalisen elämän 
keskiöön, siitä luopuminen saattoi vanhemman kuvauksessa näyttäytyä yhtenä suu-
rimmista narkolepsian mukanaan tuomista arjen rajoitteista. Vaikka muutamat van-
hemmat kertoivat lastensa jaksaneen edelleen olla aktiivisia sosiaalisissa suhteissaan, 
useimpien sairastuneiden kuvattiin väsymyksen myötä muuttuneen vetäytyviksi ja 
kokeneen vaikeuksia kaverisuhteiden ylläpitämisessä. Yksi vanhemmista kertoi lap-
sensa joutuneen koulukiusatuksi muuttuneen olemuksensa vuoksi. Vaikka oireileva 
lapsi tai nuori ei olisikaan kokenut kiusaamista, vanhempi saattoi pelätä niin käyvän 
tulevaisuudessa. Vanhempien kuvauksissa narkolepsia määrittyi usein lapsen itsetun-
toa murentavaksi sairaudeksi. 
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On ajan kysymys mun mielestä et koska koulussa aletaan enemmän kiu-
saamaan asiasta. Ei oo nyt ollut mitään mut… Ei se musta nyt oo mi-
kään ihme, jos on vähän ylipainoinen ja väsähtää eikä jaksa muiden 
kanssa olla, niin kyllä se jossain vaiheessa varmaan tulee. Se on ehkä 
semmoinen mikä huolestuttaa. 
Narkolepsian kerrottiin rajoittaneen paitsi sairastuneen myös perheenjäsenten sosiaa-
lista elämää. Erityisesti puhuttiin säännöllisen elämäntavan merkityksestä, sillä pie-
netkin poikkeamat lapsen tai nuoren totutusta uni- ja valverytmistä saattoivat sekoit-
taa perhe-elämää päiviksi eteenpäin. Arjen säännöllisyyttä pyrittiin varjelemaan, mi-
kä vähensi jouston mahdollisuuksia perhe-elämässä. Silloin kun arki narkolepsiaa 
sairastavan lapsen tai nuoren kanssa koettiin kuormittavaksi, vanhemmalla ei välttä-
mättä riittänyt voimavaroja perheen ulkopuolisista ihmissuhteista huolehtimiseen. 
Myös kynnys kutsua ystäviä tai sukulaisia kotiin saattoi kasvaa sairastuneen oireil-
lessa väsymystään. Huonona päivänä lapselle tai nuorelle haluttiin antaa mahdolli-
suus nukkua ilman häiriötekijöitä.  
Itse on tavallaan vähän joutunut puristumaan kasaan ja kokoon. Mä en 
tarkoita et hän sitä vaatis mut sit kun asutaan siinä niin itsellä on vä-
hän semmoinen et no pitää ymmärtää. Ei viitsi kauheasti vieraita pyy-
tää, jos on huono päivä. 
Vanhempien arjen kuvauksissa lapsen tai nuoren narkolepsia oli muovannut myös 
perheen sisäisiä suhteita. Sairauden todettiin vaikuttaneen vanhempien parisuhtee-
seen, kun kahdenkeskinen aika oli vähentynyt lapsen tai nuoren tultua aiempaa riip-
puvaisemmaksi vanhemmistaan. Toisaalta perhe-elämässä koettujen vaikeuksien 
voitiin myös kokea lujittaneen parisuhdetta. Vanhemmat, joiden perheeseen kuului 
useampia lapsia, saattoivat kokea riittämättömyyden tunteita kiinnittäessään ensisi-
jaisen huomionsa oireilevaan lapseen. Yhtä lukuun ottamatta kaikki useampilapsisten 
perheiden vanhemmat ilmaisivat huoltaan sisaruksista, joiden pelättiin jäävän narko-
lepsian varjoon. Joissakin perheissä myös sisarusten keskinäisten välien kerrottiin 
huonontuneen. Erityistä hätää sisarusten hyvinvoinnista koettiin silloin, kun sairau-
denkuvaan liittyi aggressiivisuutta.  
Vanhemman tukea pidettiin merkityksellisenä kaikenikäisten lasten ja nuorten arjes-
sa selviytymiselle. Myös vanhemmat, joiden lapset olivat yli 18-vuotiaita, kuvasivat 
tiiviin tukensa olevan täysi-ikäisille nuorilleen edelleen välttämätöntä. Narkolepsia 
oli voinut laittaa määrätietoisen ja tulevaisuuteen vahvasti suuntautuneen nuoren 
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elämänsuunnitelmat täysin uusiksi. Esimerkiksi haaveiltu opiskelupaikka ja ammatti 
eivät välttämättä enää olleet sairastuneelle mahdollisia, mikä saattoi luoda näköalat-
tomuutta. Myös muut ikävaiheeseen liittyvät asiat, kuten ajokortin tai asepalveluksen 
suorittaminen, olivat voineet estyä. 
Narkolepsian kuvattiin tehneen nuorista huonomuistisia, jolloin käytännönasioista 
itsenäisesti selviytyminen oli voinut käydä ylivoimaiseksi. Esimerkiksi lääkärin vas-
taanotolta tullessaan nuori ei välttämättä äärimmäiseltä väsymykseltään kyennyt 
muistamaan, mitä siellä oli hetkeä aiemmin keskusteltu. Myös sairastumisen muka-
naan tuomien ”paperiasioiden”, kuten Kelan ja Lääkevahinkovakuutuspoolin kanssa 
asioinnin, kuvattiin olevan hyvin haastavia narkolepsiaa sairastavalle. Kaikki täysi-
ikäiset nuoret olivat valtakirjalla antaneet vanhempansa hoitaa asioitaan ainakin Ke-
lassa ja Lääkevahinkovakuutuspoolissa. Perheissä tasapainoiltiin nuoren itsenäisyy-
den tukemisen ja riittävän avun tarjoamisen välillä, mikä oli voinut johtaa konfliktei-
hin omatoimisuutensa menettämistä surevan nuoren kanssa. Nuoruuden kehitysvai-
heessa sairastumisen myötä osittain menetetty toimintakyky saatettiin kokea erityisen 
kipeänä. 
Hän oli harvinaisen itsenäinen siihen (sairastumiseen) asti, hoiti omat 
asiansa, niin ei se yhtäkkiä ole helppoa pyytää vanhempaa hoitamaan 
kaikkea eikä haluu sitä. Haluais olla edelleen se sama itsenäinen nuori, 
jolla elämä meni ihan mukavasti. 
Kaikki tutkimukseen osallistuneet vanhemmat sairastuneen lapsen ikään katsomatta 
olivat ainakin jonkin verran huolissaan lapsensa mahdollisuuksista kouluttautua, si-
joittua työelämään ja elättää itsensä tulevaisuudessa. Mikäli lapsen tai nuoren narko-
lepsia oli vaikeaoireinen, vanhempi joutui varautumaan siihen, että sairaus voisi teh-
dä lapsesta aikuisuudessa työkyvyttömän ja viedä ennenaikaisesti eläkkeelle. Tämä 
saattoi herättää epävarmuutta myös sairastuneen taloudellisesta selviytymisestä ai-
kuisuudessa. Joitakin vanhempia mietityttivät haasteet, joita narkolepsiaa sairastavan 
ajateltiin mahdollisesti kohtaavan aikuisiällä sosiaalisessa elämässään. Haastatteluis-
sa pohdittiin esimerkiksi sairastuneen mahdollisuuksia halutessaan solmia parisuhde 
ja perustaa perhe. Vanhemman huoli tiivistyi usein siihen, miten sairastunut lapsi tai 
nuori tulee selviytymään arjessa kohtaamistaan vaikeuksista ja pärjäämään psyykki-
sesti elinikäisen sairautensa kanssa. Narkolepsian voitiin pelätä hankaloittavan lapsen 
tai nuoren elämää kohtuuttomasti ja mahdollisesti laukaisevan muita sairauksia, ku-
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ten masennusta. Narkolepsian monimuotoinen oirekuva saattoi näyttäytyä riskinä 
sairastuneen sosiaaliselle ja yhteiskunnalliselle osallisuudelle niin lapsuudessa ja 
nuoruudessa kuin myöhemmissäkin elämänvaiheissa. 
 
 
5.4 Koetut arjen voimavarat 
 
Sosiaalinen tuki toistui vanhempien arjen kuvauksissa jaksamista tukeneena element-
tinä. Sitä pidettiin merkityksellisenä vanhemman joutuessa hyväksymään narkolepsi-
an pysyväksi osaksi lapsen ja koko perheen elämää. Joillekin haastatelluille parisuh-
de näyttäytyi keskeisimpänä voimanlähteenä, sillä se mahdollisti arjen jakamisen 
toisen aikuisen kanssa. Toisaalta lapsestaan yksin huolehtiva vanhempi saattoi kokea 
arkeaan helpottavana, että vastuu perhe-elämän sujumisesta oli hänellä itsellään eikä 
tehtävistä päätöksistä tarvinnut neuvotella toisen aikuisen kanssa. Perhemuodosta 
riippumatta haastatteluissa korostettiin perheen omilta verkostoilta, kuten ystäviltä ja 
sukulaisilta, saadun sosiaalisen tuen merkitystä. Silloin kun perheen lähipiiriin kuului 
terveydenhuollon ammattilainen, keskustelut hänen kanssaan oli voitu kokea erityi-
sen helpottaviksi varsinkin lapsen sairauden alussa. Sosiaalinen tuki näyttäytyi autta-
vana elementtinä myös siksi, että joissakin perheissä se mahdollisti vanhemman het-
kellisen irrottautumisen arjen pyörittämisestä esimerkiksi jonkin oman harrastuksen 
pariin. Etenkin kodin ulkopuolelle suuntautuvien liikuntaharrastusten kuvattiin pa-
lauttavan voimavaroja takaisin käyttöön. 
Perheen omalta läheisverkostolta saadun sosiaalisen tuen lisäksi vertaisuus määrittyi 
keskeiseksi useimpien haastateltavien selviytymisprosesseissa. Haastatteluissa ver-
taistuella viitattiin yleensä perheiden itsensä käynnistämään yhteydenpitoon, jossa 
pandemiarokotetun lapsen tai nuoren narkolepsiaan sairastumisen läpikäyneet van-
hemmat jakoivat kokemaansa perustamillaan suljetuilla keskustelupalstoilla. Myös 
osalla lapsista ja nuorista kerrottiin olevan kontakteja muihin samanikäisiin sairastu-
neisiin. Joissakin perheissä suhde yhteen tai useampaan vertaiseen oli tiivis, jolloin 
yhteyttä pidettiin myös säännöllisesti soittelemalla tai kasvokkain tapaamalla. 
Useimmat vanhemmat kokivat hyötyneensä vertaistuesta ainakin lapsen tai nuoren 
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sairauden alussa, jolloin henkistä tukea ei välttämättä ollut saatavilla muualta kuin 
samaa läpikäyviltä. Joillekin vanhemmille vertaistuki näyttäytyi merkittävänä jaksa-
misen välineenä myös lapsen tai nuoren sairauden myöhemmässä vaiheessa. 
Meillä on tossa määrätty porukka, joka kokoontuu ja näkee toisiaan ja 
soitellaan tarvittaessa ja… Joskus joku soittaa et mä en enää jaksa, yk-
sinkertaisesti mä en nyt enää jaksa et nyt loppu. Sit vähän jutellaan ja 
sit lähdetään jatkamaan siitä, mihin jäätiin. Jaksetaan sit taas kuitenkin. 
Narkolepsiayhdistys oli voitu kokea tärkeäksi tukijaksi lapsen tai nuoren saatua nar-
kolepsia-diagnoosin. Haastatteluissa ilmaistiin kiitollisuutta yhdistyksen toimijoille, 
jotka omasta narkolepsiastaan huolimatta jaksoivat toimia sairausryhmän eduksi. 
Pitkään narkolepsiaa sairastaneelta saatiin sellaista käytännön tietoa sairauden kanssa 
elämisestä, jota terveydenhuollon ei koettu voivan antaa vastasairastuneelle ja hänen 
perheelleen. 
Siellä (Narkolepsiayhdistyksessä) otettiin suurella sydämellä vastaan ja 
kerrottiin. Koska tahansa sai soittaa tai lähettää sähköpostia. Ajattele 
et he kaikki hyväntekeväisyytenä… He ei saa mitään siitä. -- Se oli kyllä 
se paikka mistä tuli sitä apua ja tukea sillä tavalla kun vaan voi tulla. 
Toinen, joka tietää tän asian, sitten osasi kertoo ja näin. 
Toisaalta haastatteluissa viitattiin myös koettuihin jännitteisiin eri tavoin narkolepsi-
aan sairastuneiden välillä. Kokemus vastakkainasettelusta ”piikistä sairastuneiden” 
ja ”vanhojen narkoleptikkojen” välillä yhdisti muutamia vanhempia. Kynnys osallis-
tua Narkolepsiayhdistyksen toimintaan oli saattanut nousta, jos vanhempi koki pan-
demiarokotettujen lasten ja nuorten saaman yhteiskunnallisen huomion herättäneen 
kateutta joissakin aiemmin narkolepsiaan sairastuneissa. Myös Pandemrixin seurauk-
sena sairastuneiden lasten ja nuorten vanhemmilla kerrottiin ilmenneen joitakin kes-
kinäisiä ristiriitoja. Vanhempi saattoi kokea vaikeaksi, kun joku yksittäinen äiti tai 
isä purki voimakkaasti vihaansa THL:n virkamiehiä kohtaan ikään kuin kaikkien 
sairastuneiden lasten ja nuorten vanhempien suulla. Sairastuneita lapsia ja nuoria 
sekä heidän perheitään ei haluttu käsiteltävän yhtenäisenä samoin kokevana joukko-
na. 
Siitä tavallaan käytiin silloin aika voimakasta keskustelua että me ei 
ehkä kaikki haluta, että kukaan puhuu kaikkien nimellä. Omalla nimel-
lään saa puhua ihan mitä vaan, mutta ei voi väittää edustavansa kaik-
kia. 
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Kaikille vanhemmille kontaktit muihin narkolepsiaa sairastaviin ja heidän perheisiin-
sä eivät kuitenkaan näyttäytyneet merkityksellisinä. Vertaistuki voitiin kokea yhtei-
sessä murheessa vellomiseksi, jonka ajateltiin eteenpäin viemisen sijasta lähinnä hi-
dastavan narkolepsiaan sopeutumista. Tällöin suhteiden solmiminen vertaisiin mää-
rittyi ajanhukaksi. Muiden perheiden kärsimyksen sivusta seuraaminen saattoi myös 
lisätä vanhemman psyykkistä painolastia erityisesti, jos se laukaisi pelon oman lap-
sen oireiden vaikeutumisesta. Kieltäytymällä vertaistuesta vanhempi saattoi pyrkiä 
suojaamaan omaa jaksamistaan kuormittavassa elämäntilanteessa. 
Siinä meidän omassa arjessa on tarpeeksi pyörittämistä. Mä en halua 
sitä tuskaa, niiden vanhempien tuskaa ja sit sitä tuskaa siitä lapsesta. 
Sit vielä se pelko että mitäs jos meidänkin lapselle kävis noin. 
Vertaisuuteen saatettiin väsähtää silloinkin, kun se oli alun perin koettu omalle per-
heelle hyväksi tuenmuodoksi. Silloin kun lapsella tai nuorella oli sairaudenkulussaan 
vaikeampi vaihe, vanhemmalla ei välttämättä riittänyt voimavaroja muiden vanhem-
pien tunteiden vastaanottamiseen. Vertaistukeen sisältyvä vastavuoroisuus voitiin 
kokea ainakin tilapäisesti uuvuttavana, kuten eräs vanhempi kuvaa.  
Sit siinä tuli jonkinnäköinen semmoinen hetkellinen väsähdys siihen 
(vertaistukeen). Ei jotenkin jaksanut olla se ymmärtäjä toisille kun ta-
vallaan halus et joku olis se mihin täs itse niinku… Ei voinut olla mo-
lemmilla puolilla. 
Koetut voimavarat saattoivat liittyä myös vanhemman elämänkatsomukseen. Haas-
tatteluissa jotkut vanhemmat pohtivat tapaansa suhtautua elämän vastoinkäymisiin ja 
sen merkitystä arjessa selviytymiselle. Joillekin vanhemmille jokin uskonnollinen 
vakaumus näyttäytyi keskeisenä voimavarana, mutta haastatteluissa viitattiin van-
hemman henkilökohtaisen elämänasenteen merkitykseen myös ilman uskonnon kon-
tekstia. Vanhempien selviytymistä koskevissa pohdinnoissa toistui vahva pyrkimys 
suuntautua tulevaisuuteen lapsen epävarmasta sairaudenkulusta huolimatta. Tätä voi-
tiin pyrkiä välittämään myös sairastuneelle lapselle tai nuorelle oman esimerkin kaut-
ta. 
Mun omat selviytymisstrategiani on sellaisia, että mä en koskaan jää 
tuleen makaamaan, vaan mä mietin aina asiat uudelleen. Kun mä saan 
tietää, että jaha nyt on tämmöinen tilanne, niin sit mä lähden toimi-
maan sen uuden konseptin pohjalta. Se on myöskin se mitä mä haluai-
sin lapselle välittää et älä jää piehtaroimaan siihen onnettomuuteen 
vaan mietti miten nyt täytyy toimia. 
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Sosiaalisen tuen ja vanhempien henkilökohtaisten suhtautumistapojen lisäksi joissa-
kin haastatteluissa viitattiin palvelujärjestelmän merkitykseen perheiden arjen tukija-
na. Vanhempien vaihtelevia kokemuksia palvelu- ja tukijärjestelmästä käsittelen yk-
sityiskohtaisesti seuraavassa luvussa osana narkolepsian yhteiskunnallisempaa tar-
kastelua.  
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6 PANDEMIAROKOTTEESEEN LIITTYVÄ NARKOLEPSIA YHTEISKUN-
NALLISENA KIPUPISTEENÄ 
 
 
6.1 Perhe palvelu- ja tukijärjestelmässä 
 
Vanhempien kokemukset arjessa selviytymisestä ja siihen vaikuttaneista tekijöistä 
olivat vaihtelevia. Erityisesti julkisen vallan palvelu- ja tukijärjestelmän rooli perhei-
den tukemisessa jakoi tutkimukseen osallistuneita vanhempia. Julkisen sektorin odo-
tettiin kantavan vastuuta tapahtuneesta lääkevahingosta huolehtimalla narkolepsiaan 
sairastuneista lapsista ja nuorista, mutta vanhempien kuvauksissa tämä ei aina ollut 
toteutunut ongelmattomasti. Osa vanhemmista koki saaneensa apua sairastuneelle 
lapselleen ainoastaan sitä kovaäänisesti vaatimalla. Sen sijaan että perheille olisi ak-
tiivisesti tarjottu erilaisia tukimuotoja, vanhempi kokikin joutuvansa perustelemaan 
sairastuneen lapsensa avuntarpeita. Jotkut vanhemmat tunsivat myös tulleensa pom-
potelluiksi eri tahojen välillä lapselleen tukea etsiessään. Julkisuudessa esitettyjä 
väitteitä lasten ja nuorten sekä heidän perheidensä saamasta monipuolisesta tuesta 
saatettiin pitää harhaanjohtavina tai jopa valheellisina. 
Se on mun mielestä ollut tässä koko ajan et annetaan ymmärtää kuinka 
paljon nää (Pandemrix-rokotetut narkolepsiaan sairastuneet lapset ja 
nuoret) on saanut mut se on silkkaa sumutusta. 
Lähes kaikkia vanhempia yhdisti kokemus saadun tiedon vähäisyydestä. Lapsen tai 
nuoren sairastuttua vanhemmat olivat voineet jäädä vaille riittävää lääketieteellistä 
tietoa narkolepsiasta ja sen hoidosta, mutta lisäksi koettiin epätietoisuutta yhteiskun-
nan palveluista ja tuista sairastuneille ja heidän perheilleen. Myöskään oikeus hakea 
korvausta Lääkevahinkovakuutuspoolista ei ollut näyttäytynyt perheille yksioikoise-
na. Vanhemmat kuvasivat saaneensa tietoa lähinnä itse selvittämällä. Myös toiset 
narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten vanhemmat saattoivat toimia tärkeinä 
tiedonlähteinä. Vanhempien kuvauksissa tukea tarjottiin sairastuneelle ja hänen per-
heenjäsenilleen vain harvoin pyytämättä, mikä edellytti vanhemmalta valveutunei-
suutta kuormittavassa elämäntilanteessa. Julkiselta sektorilta saatu informaatio koet-
tiin yleensä minimaaliseksi. Vain harvat olivat tavanneet esimerkiksi sairaalan sosi-
aalityöntekijää. 
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Ei oo kukaan kysynyt, että oiskos tarvinnut jotain tukea tai apua. Ei oo 
tullut ensimmäinenkään kysymään tai ei oo mistään saanut minkään-
laista merkkiäkään siitä, että täältä vois tulla hakemaan, jos tarviitte. 
Vanhemmat arvottivat hyvin eri tavoin julkista terveydenhuoltoa ja sen toimintaa 
lapsensa tai nuorensa sairauden hoidossa. Siinä missä toiset vanhemmat kokivat jul-
kisen terveydenhuollon tarjoamana avun olleen kaikissa lapsensa sairauden vaiheissa 
riittämätöntä ja välinpitämätöntä, toisille se näyttäytyi merkityksellisenä tuenmuoto-
na. Lasta tai nuorta hoitavaa erikoissairaanhoidon yksikköä saatettiin pitää jopa tär-
keimpänä tukijana perheen elämäntilanteessa. Kokemus julkisen terveydenhuollon 
kyvystä vastata sairastuneen ja hänen perheensä tarpeisiin saattoi myös vaihdella 
lapsen tai nuoren sairauden eri vaiheissa. Vaikka lapsen tai nuoren hoitoon pääsyssä 
ja diagnosoinnissa olisi kohdattu suuriakin vaikeuksia, terveydenhuollosta saatuun 
tukeen saatettiin myöhemmässä vaiheessa olla melko tyytyväisiä. 
Nyt onkin toiminut tosi hyvin. Siellä on tosi hyvä sairaanhoitaja, joka 
on ajan tasalla kaikesta. Et jos mä soitan sille tästä ja sanon nimeni, 
niin hän tietää kenestä me puhutaan. Ei mun tarvii selittää. 
Silloin kun lapsella koettiin olevan luottamuksellinen hoitosuhde asiantuntevaan ja 
helposti tavoitettavissa olevaan lääkäriin, se nimettiin poikkeuksetta perheen selviy-
tymistä tukeneeksi tekijäksi. Asiantuntijalta saadun ajankohtaisen tiedon koettiin 
edistäneen sairauteen sopeutumista etenkin, kun useimpien muiden perheiden ym-
märrettiin jääneen pitkälti tiedotusvälineiden välittämän tiedon varaan. Vanhempien 
kuvauksissa riittävä tiedonsaanti ei näyttäytynyt systemaattisena lapsen tai nuoren 
narkolepsian hoitoon kuuluvana osana vaan enemmin harvojen perheiden kohdalle 
osuneena onnenpotkuna. 
Me ollaan lääkärin kanssa oltu paljon yhteyksissä ja paljon kuultu näi-
tä diagnoosin etenemistapoja ja tutkimuksia hyvin etukäteen ennen kuin 
ne on olleet edes julkisuudessa. Meillä on ollut keskivertoa enemmän 
tietoa koko ajan, se on hirveesti helpottanut. Muut perheet on niin pal-
jon tulleet jäljessä ja ne ei tiedä niin meillä on ollut koko ajan uutta tie-
toa tilanteesta. 
Erityisesti psykososiaalinen tuki näyttäytyi vanhemmille merkityksellisenä. Osalla 
sairastuneista lapsista ja nuorista oli säännöllinen kontakti esimerkiksi psykologiin 
tai psykiatriseen sairaanhoitajaan, minkä vanhemmat poikkeuksetta kokivat edistä-
vän lapsensa tai nuorensa pärjäämistä narkolepsian kanssa. Yksi sairastuneista oli 
tarvinnut avohoidon rinnalle myös psykiatrista osastohoitoa, ja toinen oli saanut tu-
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ekseen psykoterapiaa. Muutamat vanhemmat kertoivat myös itse saaneensa ammatil-
lista keskusteluapua lapsensa sairastuttua joko julkisen terveydenhuollon tai työter-
veyshuollon kautta. Psykososiaalisen tuen käynnistyminen oli voinut edellyttää van-
hemman aktiivisuutta, mutta järjestyneeseen tukeen ilmaistiin haastatteluissa tyyty-
väisyyttä eikä siihen liitetty juurikaan kielteisiä kokemuksia. Kaikilla sairastuneilla 
lapsilla ja nuorilla sekä heidän perheillään keskustelutukea ei kuitenkaan ollut mis-
sään sairauden vaiheessa. 
Lapsen tai nuoren sairastumisen myötä byrokratian kuvattiin tulleen osaksi perheiden 
elämää. Monet vanhemmat kokivat asioinnin esimerkiksi Lääkevahinkovakuutuspoo-
lin ja Kelan kanssa voimavaroja kuluttavana. Myös sopeutumisvalmennukseen pääsy 
oli voinut näyttäytyä vanhemmalle työläänä prosessina sen hakumenettelyn vuoksi. 
Haastatteluissa kritisoitiin voimakkaasti Kelan organisoimaa sopeutumisvalmennusta. 
Kursseille osallistuneet vanhemmat eivät kokeneet hitaasti järjestyneen tuen vastan-
neen juuri millään tavoin sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden tarpeisiin. Kelan 
ajateltiin tilanneen kursseja samalla sapluunalla kuin muiden sairaus- ja vammaryh-
mien kohdalla, jolloin lasten ja nuorten narkolepsian erityisyyttä ei oltu huomioitu. 
Sopeutumisvalmennuskurssin järjestäjillä ei koettu olevan riittävää asiantuntemusta 
narkolepsiasta sairautena, mutta ei myöskään lapsista ja nuorista kohderyhmänä.  
Siellä (Kelan organisoimalla sopeutumisvalmennuskurssilla) ei min-
käänlaista kokemusta ollut asiasta eikä mitään tietoa. Se oli täysin fias-
ko. Oli kivat lomapäivät, mut ei siitä mitään muuta hyötyä ollut. Jopa 
päinvastoin. Päinvastoin et monet vanhemmat lähti hyvin katkeroitu-
neina. Et heitä aliarvioidaan tämmöisellä. 
Joissakin perheissä lapsen tai nuoren narkolepsiaan sairastuminen oli vaikuttanut 
taloudelliseen toimeentuloon. Pyrkimykset varautua tulevaan olivat saattaneet aiheut-
taa lisäkustannuksia. Haastatteluissa kuvattiin sairastuneiden lasten ja nuorten per-
heiden muodostamaa yhteenliittymää, joka oli yhteisesti palkannut asianajotoimiston 
hoitamaan korvausprosesseja. Lakiosaamista hankkimalla pyrittiin valmistautumaan 
mahdollisiin tuleviin oikeuskäsittelyihin ja varmistamaan sairastuneen lapsen tai 
nuoren oikeusturvan toteutuminen. Joillekin vanhemmille Lääkevahinkovakuutus-
poolin tekemät rajanvedot näyttäytyivät kohtuuttomina. Silloin kun poolin ei koettu 
korvaavan kaikkia narkolepsiasta aiheutuvia ja sen hoidon kannalta tarpeellisia kulu-
ja, vanhemmat jäivät niiden rahoittajiksi. Näitä kustannuksia olivat esimerkiksi eri-
laiset yksityisiltä markkinoilta ostetut palvelut, joilla vanhempi pyrki paikkaamaan 
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koettuja puutteita julkisen sektorin tarjoamassa hoidossa ja tuessa. Lisäksi muutamat 
vanhemmat kertoivat, ettei poolissa oltu tulkittu lasta tai nuorta hoitavan lääkärin 
määräämiä vitamiineja ja lisäravinteita tarpeellisiksi lääkevahingon aiheuttamiksi 
sairaanhoitokuluiksi, jolloin ne olivat jääneet perheen itsensä kustannettavaksi. Nuo-
ren tultua täysi-ikäiseksi vanhempi ei myöskään saanut korvausta ansiomenetyksis-
tään. 
Ollaan jääty rahoittajaks, kaiken tämän lystin rahoittajaks. Ja huolen-
kantajaksi tietysti. Kyllä tää on maksanut meille ihan tuhansia euroja 
ja varmaan tulee vielä maksamaan ennen kuin hän paikkansa löytää. Ei 
tää niin ruusuiselta näytä. 
Narkolepsian harvinaisuuden vuoksi sairastuneet lapset ja nuoret olivat yleensä edel-
läkävijöitä omissa kouluissaan. Tästä huolimatta vanhemmat kuvasivat yhteistyön 
lapsen tai nuoren koulun toimijoiden kanssa sujuneen pääsääntöisesti hyvin. Lasten 
ja nuorten erityistarpeisiin oli useimmiten suhtauduttu ymmärtäväisesti, minkä van-
hemmat kokivat helpottaneen lapsensa selviytymistä narkolepsian kanssa. Useimmi-
ten narkolepsiasta ja sen asettamista rajoitteista oli keskusteltu avoimesti koulun 
henkilökunnan kanssa, ja joidenkin lasten ja nuorten kohdalla myös luokkakavereille 
oli kerrottu sairastumisesta. Osa vanhemmista kertoi osallistuneensa palavereihin, 
joissa suunniteltiin lapsen tai nuoren koulunkäyntiä yhteistyössä esimerkiksi rehtorin, 
opettajien, kouluterveydenhuollon ja oppilashuollon kanssa. Tapaamisiin saattoi 
osallistua työntekijöitä myös lasta tai nuorta hoitavasta erikoissairaanhoidon yksikös-
tä. Vanhemmalle näyttäytyi helpottavana, kun lapsi tai nuori sai mahdollisesti tarvit-
semansa tuen koulunkäyntiin, mutta narkolepsiasta ei tehty suurta numeroa koulun 
arjessa. 
Koulussa hirveen hyvin käsitelty tää. Ne luokassa heti kävi sen asian 
läpi. Opettaja esitteli sen niin että teillähän on jokaisella lapsella eri-
laisia sairauksia. Jollakin on kipeä käsi ja jollakin jalka ja meidän lap-
sella on tämä. Et se on yks sairaus muiden joukossa, niin se on mun 
mielestä ollut hirveän hyvä. Se on varmasti auttanut. 
Vaikka haastatelluilla vanhemmilla oli myös hyviä kokemuksia saadusta yhteiskun-
nan tuesta, viiveet riittävän tiedon ja avun saannissa näyttäytyivät monille heistä kes-
tämättöminä. Julkisen vallan auttamisjärjestelmää pidettiin pirstaleisena ja jähmeästi 
narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten hätään reagoivana. Vanhempien kuva-
uksissa avun saamisen lähtökohdaksi määrittyikin usein perheen aktiivisuus. 
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6.2 Pettymys viranomaisten toimintaan 
 
Yhteys Pandemrix-rokotteeseen tekee sairastuneiden lasten ja nuorten narkolepsiasta 
yhteiskunnallisesti jännitteisen. Haastatteluissa muisteltiin valtionjohdon ja terveys-
viranomaisten julkisia esiintymisiä, joissa asiantuntijatietoon nojaten kehotettiin ro-
kotteen ottamiseen ja vakuuteltiin sen riskittömyyttä. Monet vanhemmat kokivat, että 
julkisuudessa joukkorokotuksiin osallistuminen oli esitetty ikään kuin kansalaisvel-
voitteena. Erityisesti lapsen rokottaminen saatettiin tulkita asiantuntijoiden lausunto-
jen jälkeen lähes vanhemman moraaliseksi velvollisuudeksi. Sairastuneiden lasten ja 
nuorten vanhemmat suhtautuivat viranomaisten vastuuseen eri tavoin. Osa vanhem-
mista uskoi viranomaisten ainakin jollakin tasolla tienneen rokotteeseen liittyvistä 
riskeistä. Mikäli Pandemrix koettiin heikosti tutkituksi rokotteeksi, jonka riskit olivat 
viranomaistasolla tiedossa, lapsen sairastuminen näyttäytyi ymmärrettävästi anteek-
siantamattomana. 
Niinku katkeruutta valtiota kohtaan ja THL:ää kohtaan… Silloin kun se 
piikki- ja rokotusaika oli niin kuinka sitä julkisesti tuotiin. THL:n johta-
ja Puska toi telkkarissa et kaikkien pitää ottaa rokote. Näinhän se tuo-
tiin et se on kansallisvelvoite et jokainen ottaa sen ja kuitenkin siellä oli 
sitä tietoa et tässä on riskejä. 
Kaikille vanhemmille vastuukysymys ei kuitenkaan näyttäytynyt yhtä merkitykselli-
senä. Tapahtuneeseen lääkevahinkoon saatettiin suhtautua traagisena mutta tahatto-
masti tehtynä virheenä, jolloin vanhemmalle yleensä oli tärkeää irtaantua syyllisten 
etsinnästä. Viranomaisen syyttelyn ei koettu edistävän sairastuneiden lasten ja nuor-
ten asiaa vaan enemmin kuluttavan perheen voimavaroja muutoinkin kuormittavassa 
elämäntilanteessa.  
Mä en vielä tänä päivänäkään usko et jos ne olis oikeasti tiennyt… Ei 
semmoista ihmistä voi olla et en rokotuta omia lapsia mut rokotutan 
muiden enkä puhu mitään. En mä jaksa niin ilkeämielisiin uskoa. Moka 
mikä moka. 
Vanhemmat, joiden lapset olivat rokottamisen jälkeen sairastuneet parantumatto-
maan aivosairauteen, saattoivat kokea vaikeana viranomaispuheen Pandemrix-
rokotuskampanjalla saavutetusta terveydestä ja hyvinvoinnista. Kun rokotteen hyö-
dyt arvioitiin viranomaistasolla haittoja suuremmiksi, narkolepsiaan sairastuneiden 
lasten ja nuorten kärsimyksen pelättiin jäävän huomaamattomiin. Pandemrixin hyö-
tyjä korostavien viranomaisten voitiin ajatella vähättelevän lääkevahinkoa, jonka 
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merkityksen sairastuneen lapsen vanhempi oli omakohtaisesti kokenut arjessaan. 
Vanhemmalla ei välttämättä riittänyt luottamusta siihen, että vastaavassa tilanteessa 
toimittaisiin toisin. 
Onhan se message kuitenkin siellä et annetaan ymmärtää et kyl me teh-
täis samalla tavalla uudestaan, jos tilanne tulis eteen. Jotenkin tuntuu 
et ei ne mitään muuttaisi. 
Myös ylimalkaiseksi koettu asiantuntijapuhe voitiin kokea loukkaavana. Viranomais-
ten saatettiin ajatella väistelevän vastuutaan sairastuneiden lasten ja nuorten tilantees-
ta siirtämällä keskustelun painopistettä narkolepsian etiologiaan. Vaikka vanhemmat 
poikkeuksetta pitivät narkolepsiatutkimusta tärkeänä, viranomaisten koettiin myös 
piiloutuneen tutkimustiedon taakse. Eräs vanhempi koki, että korostamalla narkolep-
sian ja altistavan HLA-kudostyypin yhteyttä syyllistettiin sairastuneiden lasten ja 
nuorten geeniperimää ja pyrittiin vapautumaan vastuusta. Viranomaisten lausunnot 
sairastuneita lapsia ja nuoria yhdistävästä kudostyypistä saattoivat vaivata vanhem-
paa, jos omalle lapselle ei oltu tehty HLA-tyypitystä. 
Mua häiritsi se THL:n asenne että kaikilla lapsilla on sitä ja on tätä. 
Meidän lasta ei oltu edes tutkittu tai verikokeita otettu niin puhuttiin et-
tä kaikilla lapsilla on tää kudostyyppi. -- Tavallaan ehkä sitä kautta sit-
ten syyllistettiin meidän lasten geeniperimää. Et sori nyt et mulla on 
tää lapsi, se onkin sun oma syy, kun sattuu olemaan tää kudostyyppi. Se 
oli tylsää. Mä koin, että sitä kautta tavallaan yritettiin siirtää sitä vas-
tuuta pois. 
Jotkut vanhemmat kertoivat osallistuneensa STM:n järjestämiin tiedotustilaisuuksiin 
ja saaneensa harvakseltaan sähköpostitiedotteita, mutta sairastunut lapsi tai nuori 
perheineen oli myös voinut jäädä virallisen tiedotuksen ulkopuolelle huolimatta var-
hain diagnosoidusta narkolepsiasta. Yksi vanhemmista kuvasi olleensa useita kertoja 
yhteydessä STM:ään päästäkseen tiedotuksen piiriin, mutta jääneensä kokonaan il-
man vastauksia. Sairastuneille ja heidän omaisilleen yhteyshenkilöksi nimetty STM:n 
virkamies oli jäänyt kaikille perheille etäiseksi. Vanhemmat eivät kokeneet STM:n 
yhteyshenkilön voineen auttaa arkisissa käytännön kysymyksissä, joihin he kipeim-
min vastauksia tarvitsivat. 
Sit mun mielestä aivan naurettavaa sanoa et narkoleptikoille on tää yh-
teyshenkilö STM:ssä. Kuka soittaa jollekin tämmöiselle johtajalle et 
mistä mä saan apua, mistä mä saan jonkun kotiin, mistä mä saan täm-
möisen, saanks mä jostain jotakin korvausta. Eihän nää ihmiset tiedä 
yhtään mitään. 
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Epätietoisuus lääkevahinkojen korvaamisesta rasitti haastateltuja vanhempia, jotka 
joutuivat odottamaan Lääkevahinkovakuutuspoolin vahvistusta Pandemrixin aiheut-
tamien lääkevahinkojen korvaamisesta lokakuuhun 2011 ja oman lapsensa korvaus-
päätöstä vieläkin pidempään. Haastatteluissa ilmaistiin helpottuneisuutta siitä, että 
valtio on sitoutunut korvaamaan Pandemrixista aiheutuneista lääkevahinkoja lääke-
vahinkovakuutuksen korvauskaton ylityttyä. Vanhemmalle valtion ja Lääkevahinko-
vakuutuspoolin välisen vastuun raja saattoi kuitenkin näyttäytyä epäselvänä. 
Tää vähän tässä hämärtyy… Valtiohan tässä on vastuussa ja valtio on 
luvannut et se nyt maksaa näitä sit kun poolilta loppuu rahat. Pooli kui-
tenkin tekee nää päätökset mikä on vakuutusyhtiö eikä valtio. -- Kuka 
sit on siellä pöydän toisella puolella, kenelle sä nyt lähetät ja kuka 
maksaa ja miten tää tapahtuu. 
Muutamat vanhemmat kertoivat olleensa yhteydessä valtionjohtoon ja asianomaisiin 
viranomaistahoihin nostaakseen esille kohtaamiaan järjestelmän epäkohtia. Lapsen 
tai nuoren saatettiin kokea saaneen asianmukaista hoitoa julkisessa terveydenhuol-
lossa vasta vanhemman laajan kirjelmöinnin seurauksena. Myös haastatellut, jotka 
eivät pitäneet itseään ”aktiivisina vanhempina”, saattoivat ajatella saaneensa tietoa 
nimenomaan muiden vanhempien toiminnan ansiosta. Kokemus siitä, että ilman per-
heiden vaatimuksia lapsia ja nuoria kohdannut tragedia olisi viranomaistasolla lakais-
tu maton alle, oli yhteinen monille haastatelluille vanhemmille. STM:n koettiin esi-
merkiksi järjestäneen tiedotustilaisuuksia vain aktiivisten vanhempien painostuksesta. 
Yhteiskunnan tuen kuvattiin saavuttaneen sairastuneet lapset ja nuoret sekä heidän 
perheensä vain harvoin oikea-aikaisesti. 
Kyllähän tää kaikki on ollut vanhempien aktiivisuutta mitä täs on tehty. 
Ei tässä niinku… Kaikki on niin myöhässä tullut, on se nyt sit valtiolta, 
kunnalta tai terveydenhuollolta, niin kaikki tulee niin paljon myöhässä 
tässä. Kaikki, mitä on tehty, on tullut niin myöhässä. 
Pettymys viranomaisten kykyyn reagoida pandemiarokotettujen lasten ja nuorten 
sairastumiseen yhdisti lähes kaikkia tutkimukseen osallistuneita vanhempia. Vaikka 
vanhempi ei olisikaan halunnut etsiä syyllistä tapahtuneeseen lääkevahinkoon, viran-
omaisten toiminta perheitä kohdanneessa kriisitilanteessa koettiin yleensä vastaha-
koiseksi ja hitaaksi. Ainoastaan vanhempi, jonka lapsen narkolepsia oli todettu vain 
muutamaa viikkoa ennen haastatteluun osallistumista, ei tuonut ilmi kielteisiä koke-
muksia viranomaisten toiminnasta. Toisaalta hänkin piti mahdollisena, että perhe 
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tulee jatkossa kohtaamaan hankaluuksia lääkevahinkokorvauksia hakiessaan, jos 
dokumentaatiota ei tulkita riittäväksi ja lapsen sairastumisen ja rokottamisen välillä 
ei katsota olevan riittävää ajallista yhteyttä. 
 
 
6.3 Narkolepsia julkisena sairautena 
  
Pandemiarokotettujen lasten ja nuorten laajamittainen narkolepsiaan sairastuminen 
nosti harvinaisen ja aiemmin heikosti tunnetun aivosairauden yhteiskunnallisen kes-
kustelun aiheeksi. Samalla myös narkolepsiaan sairastuneet lapset ja nuoret perhei-
neen päätyivät julkisen huomion kohteiksi toisin kuin useimpiin muihin pitkäaikais-
sairauksiin sairastuvat ja heidän omaisensa. Lasten sairastuttua media oli voinut pyr-
kiä lähestymään perheitä. Vaikka vanhempi ei olisikaan antanut haastatteluja, lasten 
ja nuorten narkolepsian samaa julkisuutta pidettiin yleensä perheiden tilannetta 
edesauttavana. Julkisuus koettiin keinoksi pitää esillä sairastuneiden lasten ja nuorten 
kokemaa. Erityisesti ilmiön asiallista käsittelyä kaivattiin. 
Tää pitäis aina vähän niinku tuoda julkisuuteen aina määräajoin et tää 
ei… Mun mielestä se julkisuus on hyvä tässä et tää ei unohdu. -- Se pi-
tää tän asian vireillä et sitä ei lakaista sivuun. 
Useimmat vanhemmat pitivät lasten ja nuorten narkolepsiasta käytyä julkista keskus-
telua sävyltään ainakin melko asiallisena, mutta joitakin ylilyöntejäkin oli koettu.  
Muutamat vanhemmat kertoivat tietoisesti välttelevänsä esimerkiksi keltaisen lehdis-
tön kohuotsikoita ja netin yleisiä keskustelupalstoja suojatakseen itseään epäoikeu-
denmukaisiksi koetuilta väitteiltä. Erityisesti epärealistinen uutisointi sairastuneiden 
lasten ja nuorten saamista ”miljoonakorvauksista” koettiin vaikeana. Korvausuuti-
sointi oli voinut johtaa sosiaalisiin tilanteisiin, joissa aiemmin yksityisasiaksi mielle-
tystä perheen taloudellisesta toimeentulosta oli tehty yleinen keskustelunaihe. Tällöin 
vanhempi usein joutui kohtaamaan vääriä käsityksiä sairastuneiden lasten ja nuorten 
saamista rahallisista korvauksista. Myös joidenkin lasten ja nuorten kerrottiin joutu-
neen ikätovereidensa kateuden kohteeksi oletettujen korvaussummien vuoksi. Ajoit-
tain lääkevahinkokorvaukset saattoivat näyttäytyä vanhemmalle jopa rasitteena, sillä 
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niiden koettiin vievän huomioita pois lapsen tai nuoren ja koko perheen selviytymi-
sestä sairauden kanssa. 
On se (korvauksien saaminen) vähän taakkakin. Korvaukset on ensim-
mäinen, mitä ihmiset ajattelee. Jos mä kuulen et jonkun lapsi sairastuu 
niin en mä nyt ensimmäisenä mieti jotain korvauksia. Kyl mä mietin si-
tä et miten te nyt pärjäätte, tarviitteko te nyt apua, voinks mä tulla teille 
vaikka siivaoamaan. Jotain semmoista apua tarjoamaan. 
Kokemus siitä, ettei julkisuudessa oltu tuotu esille pandemiarokotettujen lasten ja 
nuorten narkolepsian monimuotoista ja vaihtelevaa oireistoa, yhdisti monia vanhem-
pia. Median koettiin luovan melko kapeaa kuvaa narkolepsiasta ja siihen sairastu-
neista lapsista ja nuorista. Esimerkiksi perheen arkea kuormittavien aggressioiden 
voitiin ajatella jääneen piiloon, kun sairauden oireina korostettiin tyypillisesti nukah-
telua ja katapleksiaa. Julkisuudessa esitellyn narkolepsian ei välttämättä koettu vas-
taavan oman lapsen sairaudenkuvaa, kuten eräs vanhempi tiivistää. 
Välillä se on meidän kannalta huvittavaa, koska meillä ne aggressiot ja 
se raivo on se suurin. Se uutisointi on koko ajan että tämä on sairaus, 
johon liittyy nukahtelua mutta ikävin oire on yleensä katapleksia. Ei se 
pidä meillä yhtään paikkaansa, ikävin oire on todellakin tää aggressio. 
Tää kun ei mee minkään tietyn kaavan mukaan näillä sairastuneilla 
lapsilla. 
Toisaalta vanhempi saattoi myös pyrkiä suojaamaan perhe-elämänsä yksityisyyttä. 
Narkolepsiaa ja sen vaikutuksia perheen arkeen ei haluttu tuoda julki sellaisenaan 
sairastuneen lapsen tai nuoren leimautumisen pelossa. Vanhempi saattoi kokea, että 
mikäli hän ilman tutkimuksen takaamaa anonymiteettiä kuvaisi lapsensa sairautta, 
hän tekisi sairastuneesta muiden ihmisten silmissä hirviön. Esimerkiksi lapsen tai 
nuoren psyykkisestä oireilusta ja sen vaikutuksista perhe-elämään ei välttämättä ker-
rottu ulkopuolisille. Vaikenemalla vanhempi saattoi pyrkiä suojaamaan sairastunutta 
lastaan ennakkoluuloilta. 
Se (lapsen tai nuoren narkolepsia) on tavallaan niin henkilökohtaista ja 
liki. Ei sitä halua tuolla kaikkea riepotella ihmisille. Ei halua tehdä 
omasta lapsestaan hirviötä, kun kertoo mitä kaikkea tapahtuu. -- Ei sitä 
halua alkaa ihmisille puhumaan, että se on ihan kaamea. 
Vaikka narkolepsia saattoi herättää vanhemmassa pelkoa lapsen tai nuoren leimau-
tumisesta, samanaikaisesti sitä kuvailtiin myös myötätuntoa herättäväksi sairaudeksi. 
Pandemiarokotetun narkolepsiaa sairastavan lapsen tai nuoren voitiin kokea saaneen 
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osakseen erityistä ymmärrystä, sillä sairauden tausta oli laajasti tiedossa tiiviin nar-
kolepsia-uutisoinnin vuoksi. Eräs vanhempi koki narkolepsian ”vääryydellä annettu-
na sairautena” herättävän enemmän empatiaa kuin aiemmin lapsellaan epäillyn ma-
sennuksen, vaikka oireet olivat molemmissa sairauksissa samantyyppisiä. Narkolep-
sian saaman julkisuuden kuvattiin myös helpottaneen asiointia esimerkiksi erilaisissa 
virastoissa, kun vanhemman ei tarvinnut lähteä selostamaan lapsensa sairautta ja sen 
mukanaan tuomia rajoitteita yhtä yksityiskohtaisesti kuin jonkun virkailijalle täysin 
tuntemattoman sairauden kohdalla. Pandemiarokotettujen lasten ja nuorten narkolep-
siaan kohdistunut huomio saattoi samanaikaisesti näyttäytyä vanhemmalle sekä hel-
pottavana että rasittavana tekijänä pyrittäessä sopeutumaan koko perhettä kohdan-
neeseen elämänmuutokseen. 
 
 
6.4 Vanhempien toiveita läpikäydyn jälkeen 
 
Kokemus omilleen jäämisestä yhdisti useita tutkimukseen osallistuneita vanhempia. 
Erityisesti sairauden alussa avun järjestymisen kuvattiin edellyttäneen vanhemman 
ponnisteluita, mutta joissakin perheissä saatu tuki koettiin riittämättömäksi vielä 
haastatteluhetkelläkin. Vanhemmalle saattoi näyttäytyä käsittämättömänä, että vaik-
ka kyseessä oli tunnustettu lääkevahinko, perheen tehtäväksi oli jäänyt Pandemrixin 
seurauksena sairastuneen lapsen tai nuoren avuntarpeiden todistelu. Lapsen tai nuo-
ren olisi toivottu saavan tarvitsemaansa tukea ilman vanhemman käymiä taisteluita, 
joiden kuvattiin entisestään kuluttaneen perheen resursseja raskaassa elämäntilan-
teessa.  
Me ollaan nyt saatu apua vähäsen kun me on sitä haettu ja huudettu 
mut jos ei ois jaksanut ja oltais pelkästään sen varassa niin ei siinä kyl-
lä paljon mennä eteenpäin. -- Tää (Pandemrix-rokotettujen lasten ja 
nuorten sairastuminen) nyt on selkeä virhe niin mä en ymmärrä miks 
meidän pitää näyttää et me tarvitaan apua tai tällaista osoittaa. 
Kysyessäni haastateltavilta vanhemmilta, millainen yhteiskunnan tuki heitä olisi aut-
tanut lapsen tai nuoren sairastuttua, monet toivoivat avukseen narkolepsiaan sairasta-
vien lasten ja nuorten sosiaaliturvaan ja -palveluihin perehtynyttä työntekijää. Sosi-
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aaliturva- ja palveluviidakossa ammattilaisen tuen olisi koettu säästävän muutoinkin 
kovilla olevien vanhempien voimavaroja. Jotkut vanhemmat ehdottivat myös yhtä 
valtakunnallisesti toimivaa koordinoijaa, jolla olisi asiantuntijuutta ohjata narkolep-
siaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheitä heidän arjen kysymyksissään. STM:n 
virkamiehen ei koettu vastanneen tähän tarpeeseen. 
Kyllähän moni vanhempi on toivonut että olis yksi ihminen joka koor-
dinoisi. Et mitä kannattaa laittaa Kelalle ja mitä mistäkin ja mistä lää-
kekorvauksia. -- Tällaisia käytännön asioita, sellainen opas käytännön 
asioihin. Että joku koordinaatiohenkilö paneutuisi tähän. 
Perheen ulkopuolisen tukihenkilön merkitystä pohdittiin myös sairastuneen itsensä 
kannalta. Haastatteluissa jotkut vanhemmat ilmaisivat huoltaan lapsensa kyvystä 
huolehtia omien oikeuksiensa toteutumisesta sen jälkeen, kun vanhempi ei enää olisi 
ajamassa hänen asiaansa. Esimerkiksi lääkevahinkokorvausten hakeminen ymmärret-
tiin lapsen tai nuoren eliniän kestäväksi prosessiksi, josta selviytymisen todettiin ole-
van sairastuneelle hyvin haastavaa ilman ulkopuolista tukea. 
Toisaalta sitä sit miettii et nyt on ollut lapsen edunvalvojana tässä ja 
näitä tekee et jos pitkään menee ja ei itse enää oo tässä niin ei hän ta-
juu näitä. Kuka häntä auttaa ja kuka vie tätä asiaa joskus sitten eteen-
päin. Kun elinikäisiä korvauksiahan hän tulee samaan niin osaako sit-
ten kakskymppisenä, kolmekymppisenä, neljäkymppisenä, viiskymppi-
senä, kuuskymppisenä sit hakea niitä kaikkia. Se koneisto kun ei anna 
sitä korvausta hakematta. 
Vanhempien arjen kuvauksissa yhteiskunnalta ja sen toimijoilta toivottiin avoimuutta 
tapahtuneen lääkevahingon käsittelyssä. Esimerkiksi lapsia ja nuoria hoitaneiden 
lääkäreiden olisi toivottu rehellisesti paljastavan epävarmuutensa oireiden tulkinnas-
sa. Haastattelussa eräs vanhempi kuvasi kohtaamistaan neurologin kanssa, joka en-
simmäisenä oli myöntänyt perheelle lääkärikunnan osaamattomuuden lasten ja nuor-
ten narkolepsian diagnosoinnissa. Rehellisyys näyttäytyi erityisen merkityksellisenä 
sen jälkeen, kun hoitovastuussa olleen lääkärin koettiin piiloutuneen valkotakkinsa 
taakse. Ylimalkaisen ratkaisuehdotuksen sijasta lääkäriltä toivottiin rohkeutta lähteä 
selvittämään syytä lapsen tai nuoren epämääräisille oireille. 
Hän oli ensimmäinen lääkäri joka sanoi et me oltiin ihan hukassa, ei 
me ymmärretty eikä me tiedetty, kun oli kuunnellut ensin näitä kaiken-
näköisiä sepustuksia. Ajattelin vaan et voi hitsi vie kun se oma neuro-
logikin olis vaan sanonut et hei mä en tiedä mut ruvetaan tutkii eikä sil-
leen et sä oot varmaan masentunut. Olis se rehellinen asenne eikä men-
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täis sinne valkotakin taakse piiloon et mä oon nyt täällä ja mä oon nää 
verikokeet ottanut ja ei sussa oo mitään. Semmoista rehellistä ja aitoa 
kohtaamista. 
Vanhempien arjen kuvauksissa koko perheen tukeminen määriteltiin keskeiseksi 
osaksi narkolepsiaa sairastavan lapsen tai nuoren kokonaisvaltaista hoitoa. Kokemus 
siitä, ettei sairastuneen lapsen tai nuoren perhe ollut tullut kohdatuksi julkisen vallan 
palvelujärjestelmässä toivotulla tavalla ainakaan sairauden alussa, oli yhteinen mo-
nille tutkimukseen osallistuneille vanhemmille. Huomio oli voinut kiinnittyä tiukasti 
vain sairastuneen toimintakykyyn ja sen rajoitteisiin, jolloin narkolepsian laajempia 
vaikutuksia lapsen tai nuoren ja koko perheen elämässä ei kyetty käsittelemään. 
Ymmärrettäis alusta asti et tää ei koske pelkästään sitä sairastunutta 
vaan tällä on vaikutus koko perheeseen. Ehkä sen ymmärtäminen ja he-
ti alusta asti jalustalle nostaminen et jokainen tarttee apua, ei pelkäs-
tään se sairastunut. Ehkä sitä kautta olis voinut helpottaa. 
Vaikka narkolepsia fyysisenä tuntemuksena rajoitti vain siihen sairastuneen lapsen 
tai nuoren toimintakykyä, tosiasiallisesti se usein vaikutti myös muun perheen mah-
dollisuuksiin toimia muuttuneessa elämäntilanteessa. Psykososiaalista tukea toivot-
tiin tarjottavan viivytyksettä sairastuneen lapsen tai nuoren lisäksi myös muille per-
heenjäsenille. Kokonaisvaltaisuudessaan narkolepsia saattoi määrittyä koko perheen 
elämää mullistavaksi sairaudeksi, minkä toivottiin välittyvän myös auttaville tahoille. 
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7 KOETTU NARKOLEPSIA JA AIEMPI TUTKIMUS 
 
 
Tarkastellessani tätä tutkimusta Fergusonien (1987) teoreettisen jäsennyksen mukai-
sesti sijoitan sen lähestymistavaltaan interaktionistiseen perinteeseen. Vaikka tutki-
mukseni ei ole systemaattinen katsaus narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten 
perheiden sosiaaliseen selviytymiseen ja sen yhteiskunnallisiin edellytyksiin, siinä 
korostuu kokemusten esiin tuomisen muodossa perheen ja yhteiskunnan välinen vuo-
rovaikutus. Kerrottujen arjen kuvausten pohjalta olen tulkinnut pandemiarokotettujen 
lasten ja nuorten narkolepsiaa vanhemman subjektiivisena kokemuksena, johon kyt-
keytyy erityinen yhteiskunnallinen ulottuvuus sairauden taustalla olevan rokoteyh-
teyden vuoksi. Tuula Tonttilan (2006) mukaan perheen elämäntilanteesta lähtevä 
interaktionistinen suhtautumistapa pitää keskeisenä vanhempien mahdollisuutta tuo-
da oma äänensä kuuluville. Kun perhe saa määritellä omia tarpeitaan, kohdistuvat 
yhteiskunnan tukitoimet perheen kannalta sillä hetkellä olennaisiin kysymyksiin. 
(Mt., 23.) Tähän perustuu myös tämän tutkimuksen sovellusarvo sairastuneiden las-
ten ja nuorten sekä heidän perheidensä yhteiskunnallisten auttamisjärjestelmien ke-
hittämisessä.  
Lasten ja nuorten narkolepsia näyttäytyi vanhempien arjen kuvauksissa monimuotoi-
sena ja oireistoltaan vaihtelevana sairautena, jolle annettiin sairastuneen ja hänen 
perheensä elämässä erilaisia merkityksiä. Useimmiten narkolepsia terveen lapsen 
menetyksenä oli johtanut totutun arjen keskeytykseen ja käynnistänyt monenlaisia 
muutoksia paitsi sairastuneen myös hänen perheenjäsentensä elämässä, kuten aiem-
massakin pitkäaikaissairaiden lasten perheitä koskevassa tutkimuksessa on todettu. 
Esimerkiksi vanhemman huoli sisaruksista yhden lapsen sairastaessa on toistuva tut-
kimuksellinen huomio (esim. Lillrank 1998a; Seppälä 1998; Waldén 2006), joka 
ilmeni myös narkolepsian kohdalla. Narkolepsiaa vaikutti leimaavan kokemus arjen 
äärimmäisestä epävarmuudesta. Etenkin silloin kun lapsen tai nuoren psyykkinen 
oireilu oli vaikeaa, perhe-elämän kuvattiin kietoutuvan narkolepsian ympärille. Joi-
denkin vanhempien arjen kuvauksia hallitsi kerronta lapsen haastavasta käytöksestä 
ja jopa fyysiseen väkivaltaan johtaneista aggressioista, jolloin narkolepsian paikka 
arjessa piirtyi näkyväksi ja hallitsevaksi. Arjen muutoksiin sopeutumisen ohella 
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myös asianmukaisen hoidon ja tuen järjestyminen sairastuneelle lapselle tai nuorelle 
oli voinut olla epävarmaa ja vaatia vanhemmalta kohtuuttomia ponnisteluita.  
Narkolepsia saattoi määrittyä koko perheen elämän mullistaneeksi sairaudeksi, mutta 
toisaalta kaikissa perheissä lapsen sairastumista ei koettu yhtä kokonaisvaltaisena 
elämänkäänteenä. Etenkin jos lapsella oli jo aiemmin ollut joitakin erityisen tuen 
tarpeita, narkolepsiaan sairastumisen ei kuvattu muuttaneen perhe-elämää oleellisesti 
vaan se saattoi näyttäytyä vanhemmalle Seppälän (1998, 91) sanoin lähinnä ”pienenä 
lisänä”. Myös silloin kun narkolepsian oireiden kerrottiin tasaantuneen, vanhemmalla 
saattoi olla melko myönteinen kuva lapsensa selviytymisestä arjessa. Huolimatta 
lasten ja nuorten narkolepsian oireiston suuresta vaihtelusta kaikkia tutkimukseen 
osallistuneita vanhempia yhdisti ainakin jonkinasteinen huoli lapsen tulevaisuuden 
järjestymisestä. Yleisimmin se liittyi lapsen mahdollisuuksiin kouluttautua, sijoittua 
työelämään ja elättää itsensä tulevaisuudessa, mutta lisäksi huolestuneisuus saattoi 
kytkeytyä lapsen sosiaalisiin suhteisiin tai psyykkiseen selviytymiseen elinikäisen 
sairauden kanssa. Ryynänen (2005, 65) on havainnut monien sairaudelle annettujen 
merkitysten olevan luonteeltaan potentiaalisia eli enemmän tulevaisuuden uhkia kuin 
nykyhetkessä ajankohtaisia. Myös narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten 
vanhemmat ilmaisivat huolipuheessaan olevansa tietoisia odotettavissa olevista haas-
teista, jotka mahdollisesti tulisivat todellistumaan pitkäaikaissairaan lapsen elämän-
kulussa. Narkolepsia ei merkinnyt vanhemmille ainoastaan jo koettuja rajoituksia ja 
menetyksiä vaan oli lisäämässä myös tulevaisuuden epävarmuutta.  
Kuten Seppälä (1998) toteaa, sairauden fysiologinen diagnoosi ei yksin kerro siitä, 
mitä sairaus elämässä tarkoittaa vaan sama sairaus merkitsee eri ihmisille eri asioita. 
Seppälän sosiaalista diagnoosiluokitusta hyödyntäen narkolepsiaa on mahdollista 
tarkastella haittaamattomana, hallittuna, hallitsemattomana tai hallitsevana sairastu-
neen lapsen tai nuoren ja hänen perheensä elämässä. (Mt., 233, 241.) Kaikki nämä 
luokat löytyvät tutkimukseen osallistuneiden vanhempien arjen kuvauksista, vaikka-
kin haittaamattomaksi narkolepsia on tulkittavissa vain yhden sairastuneen ja hänen 
perheensä kohdalla. Lasten ja nuorten narkolepsiassa näyttää korostuvan aivan erityi-
sesti sosiaalisen diagnoosiluokituksen prosessiluonne. Arjen kuormittavuudessa saat-
toi esiintyä suurta vaihtelevuutta samankin perheen sisällä: sairauden vaikeammassa 
vaiheessa narkolepsia hallitsi koko perheen arkea tehden siitä kaoottista, kun taas 
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lievempioireisena kautena lapsen ja hänen perheenjäsentensä voitiin kokea elävän 
lähes normaalia elämää. Siten myös vanhemman suhde lapsensa narkolepsiaan mää-
rittyy luonteeltaan dynaamiseksi. 
Kankaan (2003) mukaan neuvokkuus, joka sairauden kanssa elämisen kautta raken-
tuu arjen helpottajaksi, on luonteeltaan luovaa ja käytännönläheistä. Sairaan asian-
tuntijuus tuleekin usein esille arjen tilanteissa, jolloin siihen kytkeytyy yksilöllisten 
sairastamisen erityispiirteiden tuntemus. (Mt., 78–79.) Näin oli myös narkolepsiaan 
sairastuneiden lasten ja nuorten vanhempien arjen kuvauksissa, joissa he luonnehti-
vat lastensa tapoja selvitä esimerkiksi koulunkäyntiin ja opiskeluun liittyvistä haas-
teita. Kehittämällä omia selviytymisstrategioita, kuten läksyjen lukeminen seisaal-
taan tai kävellessä, lapset ja nuoret pyrkivät ottamaan sairautensa haltuun ja suoriu-
tumaan heille asetetuista oppimisen velvoitteista. Lasten ja nuorten kuvattiin pyrki-
vän samanlaisuuteen terveiden ikätovereidensa kanssa, minkä vuoksi oppimisstrate-
gioita ei niiden hyödystä huolimatta yleensä käytetty kodin ulkopuolella. Myös tarjo-
tuista tukitoimista, kuten päiväunimahdollisuudesta koulupäivän aikana, saatettiin 
kieltäytyä erottautumisen välttämiseksi. Sama huomio on tehty narkolepsiaa sairasta-
vien lasten ja nuorten hoitotyössä (Saarenpää-Heikkilä 2012, 8). 
Tämän tutkimuksen kontekstissa Pandemrix-rokote narkolepsian oletettuna lau-
kaisijana on todennäköisesti ollut vapauttamassa vanhempia sairauden syiden etsin-
nästä. Haastatellut eivät juurikaan tuoneet esille pohdintojaan lapsensa sairauden 
syistä, kuten vanhempien on Paula Määtän (2001, 61) mukaan tyypillisesti havaittu 
toimivan. Myös Lillrank (1998a) on todennut omien syy-seurauskäsitysten luomisen 
olevan yksi vanhempien keskeisimmistä selviytymisstrategioista lapsen sairastuessa 
vakavasti. Etsimällä syitä sairaudelle ihminen pyrkii saamaan elämäntilanteensa tie-
dollisesti hallintaan ja kestämään sairastumiseen liittyvää tunnetta maailman kaootti-
suudesta ja sattumanvaraisuudesta (Hänninen ja Valkonen 2002, 7). Tutkimukseen 
osallistuneille vanhemmille rokoteyhteys antoi käsitettävän syyn lapsen narkolepsi-
aan sairastumiselle ja siten todennäköisesti karsi tarvetta omien selitysmallien luomi-
seen. Toisaalta sairauden tausta saattoi johtaa syyllisyydentunteisiin vanhemman 
ollessa päätöksentekijänä lasta rokotettaessa. Seppälän (1998) mukaan pitkäaikaissai-
raiden ja vammaisten lasten perheitä tutkittaessa on vain harvoin havaittu vanhempi-
en kokevan syyllisyyttä lapsensa tilanteesta. Kuitenkin silloin kun vanhemmat ajatte-
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levat lapsensa sairauden tai vamman olevan jollakin tavalla yhteydessä omaan it-
seensä, he kohtaavat todennäköisemmin syyllisyydentunteita (mt., 104; Leskinen 
1994, 50). Huomionarvoista on, että vaikka vanhempi olisikin kokenut syyllisyyttä 
pandemiarokotetun lapsensa narkolepsiaan sairastumisesta, narkolepsian ja Pandem-
rixin välisen yhteyden varmistumista kuvattiin tästä huolimatta helpottavana. Sairau-
den syiden ymmärtäminen näyttäytyi selviytymistä edistävänä, kuten aiemmassakin 
tutkimuksessa on havaittu. 
Lasten ja nuorten narkolepsia oli tässä laajuudessa uusi ja yllättävä sairaus myös ter-
veydenhuollon rakenteille. Vaikka toisille vanhemmille vastasairastuneen lapsen tai 
nuoren hoitoon pääsy näyttäytyi kohtalaisen sujuvana huomioiden narkolepsian har-
vinaisuus ja heikko tunnettavuus, joissakin perheissä asianmukaisen hoidon piirin 
pääsemisen kuvattiin vaatineen kuukausia tai jopa vuosia kestäneitä taisteluita. Hoi-
toon pääsyn ja diagnosoinnin pitkittymistä on käsitelty myös joissakin aiemmissa 
pitkäaikaissairaiden lasten perheitä koskevissa tutkimuksissa. Lillrank (1998a, 95–96) 
on todennut vanhemman voineen joutua kamppailemaan ennen kuin lääkärit suostui-
vat tutkimaan lapsen epämääräisiä oireita muuna kuin tavallisena lastentautina, kuten 
pitkittyneenä flunssana. Myös Seppälän (1998, 89) tutkimuksessa vanhempien ko-
kemus siitä, ettei heidän huoleensa suhtauduttu vakavasti terveydenhuollossa, oli 
melko yleinen ennen lapsen diagnoosin varmistumista. Tutkijapari Ferguson (1987, 
362) käyttää käsitettä ”lääkäriostokset” (doctor shopping), jolla he viittaavat van-
hempien pyrkimykseen saada riittävä ja käsitettävä selitys lapsen oireille kiertelemäl-
lä useiden eri asiantuntijoiden luona. Myös tässä tutkimuksessa monet sairastuneet 
lapset ja nuoret vanhempineen olivat tavanneet monia lääkäreitä ennen narkolepsia-
diagnoosiin pääsemistä, mikä osaltaan pitkitti epätietoisuuden aikaa perheiden elä-
mässä. 
Tutkimukseen osallistui vanhempia, joiden lapsia oli hoidettu kuukausia tai jopa pari 
vuotta masennuspotilaina ennen narkolepsian toteamista. Narkolepsia-diagnoosiin 
suhtauduttiinkin helpotuksena erityisesti silloin, kun oireiden alkamisen ja diagnoo-
sin saamisen välillä oli kulunut pitkä aika ja lapsella tai nuorella oli epäilty psyykkis-
tä sairautta. Vastaavan havainnon on tehnyt aiemmin Seppälä (1998, 88), jonka tut-
kimuksessa lapsen epilepsiadiagnoosi näyttäytyi vanhemmille helpotuksena, jos he 
olivat eläneet pitkään epävarmuudessa ja ehtineet epäillä jotakin vakavampaa sairaut-
  
70 
 
ta. Rita Jähi (2004) pitää psyykkistä sairautta kenties stigmatisoivimpana kaikista 
sairauksista, sillä siinä sairaus ja sairastuneen persoona kietoutuvat erottamattomasti 
yhteen. Psyykkinen sairaus voi olla erityisen leimaava myös perheenjäsenten näkö-
kulmasta, jos perhe tulkitaan keskeiseksi sairauden syntyä selittävissä teorioissa. (Mt., 
14–15). Psyykkisen sairauden stigma ilmeni myös tässä tutkimuksessa, sillä lapsen 
tai nuoren narkolepsia-diagnoosia voitiin luonnehtia jopa synninpäästöksi epäiltyjen 
mielenterveysongelmien jälkeen. Vaikka myös narkolepsiaan liittyi pelkoa lapsen tai 
nuoren leimautumisesta, se ei tässä tutkimuksessa määrity yhtä stigmatisoivaksi kuin 
esimerkiksi masennus. Pandemiarokotteeseen kytkeytyvän narkolepsian voitiin ko-
kea oikeuttaneen jopa erityiseen myötätuntoon. Toisaalta myös narkolepsian ympä-
rille näyttää rakentuvan ainakin jonkinasteista vaikenemisen kulttuuria, kun omasta 
oireilevasta lapsesta varotaan tekemästä ”hirviötä” perheen ulkopuolisten silmissä. 
Siten kaikki sairauden puolet, kuten psyykkinen oireilu, eivät välttämättä nouse ylei-
seen tietoisuuteen. 
Granfelt (1998, 87) toteaa yhteisöjen, kuten sosiaalisten suhteiden yleensäkin, voivan 
olla sekä toimintakykyisyyttä lisääviä että vähentäviä. Yhteisöjen monimerkitykselli-
syys näkyy myös tässä tutkimuksessa, jossa vertaistukea arvotettiin eri tavoin osana 
sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden selviytymisprosesseja. Useimmille van-
hemmille vertaisten muodostama yhteisö näyttäytyi keskeisenä selviytymisen edistä-
jänä, mutta vertaisuus saattoi määrittyä myös merkityksettömäksi tai jopa voimava-
roja kuluttavaksi. Lisäksi voimaannuttavaksikin koettuun vertaisyhteisöön voi liittyä 
sisäisiä ristiriitoja, kuten pandemiarokotettujen lasten ja nuorten perheiden kohdalla 
suhtautumistapojen erot viranomaisten vastuunkantamisessa. Tämä johtaa päätel-
mään, että vaikka keskinäinen vertaistuki on laajasti tunnistettu merkitykselliseksi 
selviytymisen vaikuttajaksi ihmisen sairastuttua (Ryynänen 2000, 55), sitä ei pidä 
itsestään selvästi olettaa kaikille sairastuneiden lasten perheille soveltuvaksi tuen-
muodoksi. Aktiivinen vertaistukitoiminta saattaa Kankaan (2003, 90) mukaan viestiä 
myös terveydenhuollon tarjoamien palveluiden katvealueista, mistä todennäköisesti 
on ollut ainakin osittain kyse narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perhei-
den kohdalla. Haastatteluissa vertaistuesta kuvattiinkin olleen apua erityisesti lapsen 
tai nuoren sairauden alussa, jolloin palvelujärjestelmässä ei oltu havahduttu perhei-
den tarpeisiin eikä tietoa ja tukea koettu olleen saatavilla muualta kuin samaa läpi-
käyviltä. 
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Vanhempien arjen kuvauksista on selkeästi löydettävissä Waldénin (2006) nimeämät 
pitkäaikaissairaan lapsen perheen sosiaaliset tukijärjestelmät. Kokemuskuvauksissa 
viitattiin myös puolivirallisen ja epävirallisen tuen merkitykseen, mutta erityisesti 
korostuivat virallinen tuki ja sen kriittinen arviointi. Julkisen vallan tuki- ja palvelu-
järjestelmä näyttäytyi vanhemmille pirstaleisena ja jähmeänä, jolloin siinä selviyty-
misen kuvattiin vaatineen perheiltä huomattavaa aktiivisuutta. Byrokratia, joka liittyi 
erilaisten palveluiden ja etuuksien selvittämiseen ja hakemiseen sekä lääkevahinko-
korvausprosesseihin, koettiin uuvuttavana muutoinkin kuormittavassa elämäntilan-
teessa. Psykososiaalista tukea ei välttämättä oltu tarjottu sairastuneelle ja hänen per-
heenjäsenilleen missään sairauden vaiheessa. Vaikka vanhemmat suhtautuivat eri 
tavoin viranomaisten vastuuseen, viranomaistason hitaaseen reagointiin ja toimintaan 
oltiin pääsääntöisesti pettyneitä. Tästä huolimatta tässä aineistossa ei ilmennyt niin 
sanottua vihapuhetta. Kriittisiäkin arvioita esittäneille haastatelluille vaikutti olevan 
tärkeää erottautua niistä vanhemmista, joiden koettiin esiintyneen julkisuudessa 
hyökkäävästi ja epäasiallisesti pandemiarokotetun lapsensa sairastuttua. 
Kuten Waldén (2006, 49) toteaa, epätietoisuus ja hajallaan oleva tieto eri tukimuo-
doista lisäävät vanhempien taakkaa lapsen sairastaessa. Sairastuneeseen ja hänen 
läheisiinsä kohdistuvaan aktiivisuuden vaatimukseen on viitattu myös muissa pitkä-
aikaista sairastamista käsittelevissä tutkimuksissa (esim. Huotari 1999, 121–122; 
Seppälä 1998, 140–142). Tästä huolimatta vain harvat tähän tutkimukseen osallistu-
neet vanhemmat kertoivat tavanneensa esimerkiksi sairaalan sosiaalityöntekijää. Jul-
kisen sektorin koettiin ylipäätään informoineen perheitä varsin minimaalisesti, mikä 
kohdistaa kehittämisen vaatimuksen paitsi viranomaistasoon myös terveydenhuollon 
paikallisiin rakenteisiin ja käytäntöihin. Vanhempien esiin tuomat kokemukset omil-
leen jäämisestä näyttäytyvät välttämättömänä kehittämisen paikkana myös terveysso-
siaalityölle itselleen, joka ei tämän tutkimuksen tulosten perusteella ole kyennyt ole-
maan läsnä siellä, missä sen asiantuntijuutta olisi kipeästi kaivattu. 
Tässä tutkimuksessa näkyy selvästi, ettei lapsia ja nuoria sekä heidän perheitään 
kohdanneeseen lääkevahinkoon ole kyetty yhteiskunnassa reagoimaan perheiden 
tarpeiden mukaisella tavalla. Todennäköisesti löydettävissä olisi alueellisia eroja 
tiedon ja tuen saatavuudessa, mutta niitä ei ole tarkoituksenmukaista eikä myöskään 
eettisesti mahdollista tarkastella määrällisesti näin pienen aineiston valossa. Perheet 
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tarvitsevat monipuolista tukea kyetäkseen jatkamaan muuttunutta arkeaan, minkä 
vuoksi sekä ammatillinen keskusteluapu että laajempi sosiaalinen tukeminen tulisi 
liittää systemaattiseksi osaksi sairastuneiden lasten ja nuorten sekä heidän perheiden-
sä hoitopolkua. Tällöin lääkevahingon kohdanneen lapsen tai nuoren ja hänen per-
heenjäsentensä psykososiaalinen tukeminen ei perustu ainoastaan hoitavan tervey-
denhuollon yksikön käytännöille tai vanhemman aktiivisuudelle vaan ulottuu kaikille 
perheille tarjottavaksi tuenmuodoksi. 
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8 POHDINTA 
 
 
Tässä tutkimuksessa olen lähestynyt pandemiarokotetun lapsen tai nuoren narkolep-
siaa vanhemman arjen kokemuksena. Rokotekampanjan seurauksena sairastuneiden 
lasten ja nuorten narkolepsiaan liittyy samantyyppisiä sosiaalisen selviytymisen ky-
symyksiä kuin muihinkin lasten ja nuorten pitkäaikaissairauksiin, mutta erityisen 
sairaudesta tekee sen taustalla oleva lääkevahinko. Tutkimusaineisto ei kuitenkaan 
pidä sisällään yhtenäisiä ja kronologisesti eteneviä sairauden kuvauksia, jotka kaiken 
kattavasti ilmaisivat, mitä lääkevahingon kohdanneet lapset ja nuoret perheineen ovat 
elämäntilanteessaan käyneet läpi. En ajattele tavoittavani narkolepsiaan sairastunei-
den lasten ja nuorten vanhempien elämistodellisuutta sellaisenaan, vaan väistämättä 
tutkimukseni välittää heidän kokemuksistaan vain rajatun, omaan ymmärrykseeni 
pohjautuvan kuvan. En ole tutkimuksessani tavoitellut perimmäistä, yksiselitteistä ja 
ristiriidatonta kuvausta subjektiivisista ja ainutkertaisista kokemuksista vaan pyrkinyt 
vanhempien kertoman avulla hahmottelemaan kuvaa lapsen narkolepsiaan sairastu-
misen merkityksestä vanhemman elämässä. Tutkimus rakentuu arjen kuvauksille, 
joiden esiin tuomisen kautta ymmärrys pandemiarokotettujen lasten ja nuorten narko-
lepsiasta voi syventyä. (ks. Granfelt 1998, 16, 18; Laitinen 2004, 84.)  
Tutkimukseni on lähtökohdiltaan fenomenologis-hermeneuttinen kokemustutkimus, 
jossa arviointi pelkistyy kysymykseksi tutkimusprosessin luotettavuudesta. Kuten 
laadullinen tutkimus yleisestikin, myös tämä tutkimus rakentuu tutkijan avoimelle 
subjektiviteetille. Toimiessani tutkijana oman ymmärrykseni varassa sekä tutkimus-
asetelman luojana että tulkitsijana muodostan itse tutkimukseni keskeisen tutkimus-
välineen ja siten myös luotettavuuden kriteerin. Tällöin korostuvat tutkimusprosessin 
kokonaisuus ja sen eri vaiheiden huolellisen kuvaamisen välttämättömyys. Myös 
eettisyys kietoutuu osaksi tutkimuksen luotettavuuden ja siten laadun arviointia. (Es-
kola & Suoranta 1998, 211; Tuomi & Sarajärvi 2009, 127, 136–137.) Perttulan (1995) 
mukaan fenomenologisesti suuntautuneen tutkimuksen tulee olla johdonmukainen ja 
mahdollisimman avoimesti lukijan arvioitavissa esimerkiksi tutkittavan ilmiön, teo-
reettisen lähestymistavan, aineistonkeruu- ja analyysimenetelmän sekä raportoinnin 
osalta. Luotettavuuden kriteerien on hahmotuttava tutkimusprosessin analyysissa, 
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eikä validiteetin ja reliabiliteetin käsitteiden soveltaminen sellaisenaan välttämättä 
ole laadullisessa tutkimuksessa mielekästä. (Mt., 98, 102–104.) 
Pidän fenomenologis-hermeneuttista lähestymistapaa soveltuvana tutkimukseen, 
jonka tavoitteena on ymmärtää ja tulkita kerrottua kokemusta ja siten monipuolistaa 
kuvaa lasten ja nuorten narkolepsiasta. Olen pyrkinyt vahvistamaan tutkimukseni 
luotettavuutta paitsi suunnittelemalla myös kuvaamalla huolellisesti tutkimuksenteon 
eri vaiheet ja reflektoimalla oman tutkijapositioni merkitystä niissä. Noudattamalla 
hyvää tieteellistä käytäntöä ja ihmistieteellisen tutkimuksen eettisiä periaatteita olen 
pitänyt yllä eettistä herkkyyttä sensitiivisen tutkimusaiheen äärellä. Erityisenä tutki-
muksellisena haasteenani on ollut tiedostaa oma esiymmärrykseni ja pyrkiä hallitse-
maan, millä tavoin haastateltujen vanhempien arjen kuvaukset suodattuvat sen kautta. 
Tässä olen analyysivaiheessa hyödyntänyt metodisena apuna hermeneuttista kehää 
pyrkiessäni tavoittamaan vanhempien elämistodellisuutta sellaisenaan kuin he sitä 
minulle haastattelutilanteissa kuvasivat. Tutkimusaineiston pohjalta tekemäni tulkin-
nat saavat tukea paitsi sairauden kokemuksen tutkimuksesta myös laajemmin pitkä-
aikaissairaiden ja vammaisten lasten perheitä koskevasta tutkimuskirjallisuudesta. 
Perttulan (2008) mukaan tutkimustilanne voidaan mieltää hermeneuttisesti painottu-
neessa tutkimuksessa kokemuskuvausten tulkintakehyksenä. Tällöin tutkijan tehtä-
vänä on kysyä, millainen sosiaalinen konteksti tutkimustilanne on ja miten se johdat-
taa ihmisiä tulkitsemaan kokemuksiaan. (Mt., 142.) Huomionarvoista on, että olen 
tutkijana väistämättä vaikuttanut vanhempien kertomiin kuvauksiin elämästään nar-
kolepsiaa sairastavan lapsen kanssa, kun olen ollut toisena osapuolena tuottamassa 
tutkimusaineistoa ja tehnyt siitä tulkintoja jo haastattelutilanteissa. Koen teemahaas-
tattelun kuitenkin soveltuneen tämän tutkimuksen aineistonkeruuseen. Teemahaastat-
telurunko, joka ohjasi haastatteluja väljästi, tarjosi haastateltaville vanhemmille 
mahdollisuuden vapaaseen kerrontaan, mutta toimi kuitenkin tarvittaessa taustatuke-
na kokemattomalle tutkimushaastattelijalle. Teemahaastattelurungolla oli tutkimuk-
sessani myös eettinen merkitys: lähettämällä sen etukäteen tutkimuksesta kiinnostu-
neille vanhemmille koin pystyväni informoimaan heitä pelkkää haastattelupyyntöä 
konkreettisemmin tutkimuksen sisällöstä. Aineiston tuottamisen olosuhteet olen pyr-
kinyt tuomaan lukijan arvioitavaksi kuvaamalla mahdollisimman tarkasti esimerkiksi 
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tutkittavien valikoitumista sekä haastatteluiden tunnelmaa, toteuttamispaikkoja ja 
kestoa. 
Tutkimusta tehdessäni olen kantapään kautta saanut kokea tutkijan työhön kuuluvaa 
yllätyksellisyyttä. Monivaiheisen tutkimuslupaprosessin jälkeen kymmenet HUS:n 
kautta välitetyt haastattelupyynnöt eivät poikineet kuin yhden haastattelun, kun taas 
yhdellä yhteydenotolla Narkolepsiayhdistykseen sain kokoon tavoitteeni mukaisen 
haastatteluaineiston. Kuultuani vanhempien kokemuksia minun on helpompi käsittää, 
miksi sisällöltään sama haastattelupyyntö sai potilasyhdistyksen välittämänä erilaisen 
vastaanoton kuin julkisen terveydenhuollon kautta lähetettynä. Koettu pettymys pal-
velujärjestelmään ja sen kykyyn vastata sairastuneiden lasten ja nuorten tarpeisiin 
saattoi heijastua siihen, miten erikoissairaanhoidon kautta välitettyyn tutkimuspyyn-
töön suhtauduttiin. Vaikka vertaisuus näyttäytyikin monille vanhemmille tukevana 
elementtinä, haastateltavat eivät kuitenkaan toimineet yhdistysaktiiveina. Vain muu-
tamat heistä kertoivat ylipäätään osallistuneensa Narkolepsiayhdistyksen toimintaan. 
Uskonkin erityistä merkitystä olleen ns. lumipallomenetelmällä (esim. Tuomi & Sa-
rajärvi 2009, 86), kun vanhemmat aktiivisesti jakoivat tutkimuksestani tietoa toisil-
leen omilla suljetuilla keskustelupalstoillaan. Siten haastateltaviksi on todennäköises-
ti valikoitunut aktiivisesti nettiyhteisöjen keskusteluja seuraavia vanhempia eikä vält-
tämättä niinkään potilasyhdistyksen toimijoita. Lisäksi vanhemmalla on pitänyt olla 
riittävät voimavarat osallistua haastatteluun ja käydä läpi kokemaansa, jolloin kaikis-
ta kuormittavimmissa elämäntilanteissa olevat perheet ovat saattaneet rajautua tutki-
muksen ulkopuolelle. 
Pandemiarokotettujen lasten ja nuorten narkolepsia on ajankohtainen, mutta vielä 
toistaiseksi melko niukasti tutkittu ilmiö. Narkolepsiaa on mahdollista lähestyä paitsi 
lääketieteen myös useiden muiden tieteenalojen näkökulmasta, mistä tämä sosiaali-
työn tutkimus on yksi osoitus. Samalla se on ensimmäinen aiheesta tehty sosiaalitie-
teellinen tutkimus. Vaikka tutkimukseni ei olekaan tutkimusta sosiaalityöstä, se on 
yritys ymmärtää ilmiötä, jonka kanssa myös sosiaalityöntekijät monen muun ammat-
tiryhmän ohella työskentelevät (ks. Ryynänen 2005, 92). Narkolepsiaan sairastumi-
nen on paitsi lapsen tai nuoren itsensä myös hänen perheensä näkökulmasta merki-
tyksellinen elämänkäänne, johon liittyvistä selviytymisprosesseista palvelu- ja tuki-
järjestelmineen tarvitaan myös sosiaalitieteellistä tietoa. Jatkossa olisi tarpeen tarkas-
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tella yksityiskohtaisesti ja analyyttisesti narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuor-
ten perheiden selviytymiseen vaikuttaneita tekijöitä yhteiskunnallisten auttamispro-
sessien arvioimiseksi ja kehittämiseksi. Lisäksi pidän jatkotutkimuksellisesti merki-
tyksellisenä ääneen antamista narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille itselleen, 
jotka omakohtaisesti ovat kohdanneet lääkevahingon ja sen seuraukset päivittäisessä 
elämässään. Ylipäätään siitä, kuinka lapsi kokee oman sairautensa ja tulee toimeen 
sen kanssa, ei ole olemassa paljoakaan tutkimustietoa (Seppälä 1998, 105).  
Myös sosiaalitieteellisellä seurantatutkimuksella olisi paikkansa tarkasteltaessa elin-
ikäistä sairautta, joka vaikuttaa arjen rakentumiseen eri tavoin eri elämänvaiheissa. 
Lapsuudessa ja nuoruudessa sairastuneet kohtaavat elämässään monenlaisia transiti-
oita, joista vanhempien kokemuskuvauksissa merkityksellisimpänä korostui nuoren 
siirtyminen aikuisuuteen. Pitkäaikaissairaiden nuorten on aiemminkin havaittu ole-
van erityinen siirtymävaihetta läpikäyvä ryhmä, jonka tuentarpeet eivät välttämättä 
tule optimaalisesti huomioiduiksi aikuisten palveluissa (Vidqvist, Korhonen, Kukku-
rainen, Vuorimaa & Luosujärvi 2012, 2721). Erityisen lisähaasteen lääkevahingon 
kohdanneille itsenäistyville nuorille asettavat elämänmittaiset korvausprosessit ja 
niistä selviytyminen sitten, kun vanhemmat eivät enää ole ajamassa aikuistuneiden 
lastensa asiaa. Onkin selvää, ettei narkolepsiaan lapsuudessa tai nuoruudessa sairas-
tuneen tuen tarve rajoitu sairastumishetkeen ja sitä seuraavaan lähitulevaisuuteen 
vaan jatkuu läpi elämän. Tähän tulisi havahtua paitsi tutkimuksessa myös julkisen 
vallan palvelu- ja tukijärjestelmässä, jotta lääkevahingon kokenut saisi tarvitsemansa 
tuen selviytyäkseen muuttuvissa elämäntilanteissa. 
Silloinkin kun tutkimus pyrkii äänen antamiseen tutkittaville ja sisältää siten voi-
maannuttavia elementtejä, sen ei pitäisi asettua paikkaamaan puutteita ammatillisessa 
psykososiaalisessa tuessa, kuten tämän tutkimuksen kohdalla on voinut tapahtua. 
Haastattelutilanteissa minun saatettiin jopa todeta olevan ensimmäinen perheen lähi-
piirin ulkopuolinen ihminen, joka kokonaisvaltaisesti vaikutti olevan kiinnostunut 
siitä, mitä lapsen ja koko perheen elämässä oli narkolepsian myötä tapahtunut. Tämä 
kertonee paitsi kuulluksi tulemisen tärkeydestä myös yhteiskunnallisten auttamisjär-
jestelmien pettämisestä pandemiarokotettujen lasten ja nuorten sekä heidän per-
heidensä kohdalla. Toisaalta on huomionarvoista, että sairauden kokemuksen jäsen-
täminen vaikutti olevan merkityksellistä myös sellaisille vanhemmille, jotka kokivat 
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lapsensa ja perheensä tulleen kohdatuiksi palvelu- ja tukijärjestelmässä. Vaikka lap-
sen narkolepsialle annetut merkitykset vaihtelivat perheestä toiseen, kokemus niiden 
esiin tuomisen tärkeydestä vaikutti yhdistävän kaikkia tutkimukseen osallistuneita 
vanhempia.  
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LIITTEET 
 
Liite 1: Haastattelupyyntö 
 
Kyseessä Narkolepsiayhdistyksen kautta välitetty haastattelupyyntö. HUS:n kautta välitetyssä 
haastattelupyynnössä lisäksi hoitavan lääkärin yhteystiedot, tieto saadusta tutkimusluvasta ja 
siitä, ettei tutkimukseen osallistuminen tai osallistumatta jättäminen vaikuta lapsen/nuoren 
hoitoon HUS:ssa. 
 
Hyvä narkolepsiaan sairastuneen lapsen tai nuoren vanhempi 
Pyydän Teitä osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetään ja tehdään näkyväksi vanhempien 
arjen kokemuksia lapsen narkolepsiaan sairastumisesta. Tutkimuksen tarkoituksena on lisätä 
tietoa ja ymmärrystä siitä, millainen kokemus Pandemrix-rokotteen saaneen lapsen tai nuoren 
narkolepsiaan sairastuminen on ollut vanhemmille ja miten narkolepsia on vaikuttanut per-
heen arkeen. Kyseessä on valtiotieteiden maisterin tutkintoon kuuluva sosiaalityön pro gradu 
-tutkielma Helsingin yliopistossa. 
Tutkimusaineisto kerätään haastattelemalla vanhempia, joiden lapsi tai nuori on sairastunut 
narkolepsiaan Pandemrix-rokotteen saatuaan. Osallistumalla tutkimukseen olette tekemässä 
näkyväksi narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sekä heidän perheidensä elämänti-
lannetta. Haastattelumuotona on teemahaastattelu, jossa Teillä on mahdollisuus kertoa omin 
sanoin kokemuksistanne. Välimatkan ollessa pitkä myös puhelinhaastattelu on mahdollinen. 
Haastatteluun voivat osallistua joko molemmat vanhemmat tai yksi vanhempi oman toiveen-
ne mukaisesti. Haastattelut nauhoitetaan, ja haastattelurunkoon on mahdollista tutustua etukä-
teen. Haastatteluja toteutetaan keväällä ja kesällä 2013, ja haastattelun arvioitu kesto on tun-
nista kahteen tuntiin.  
Kaikki tutkimuksen aikana antamanne tiedot käsitellään luottamuksellisesti, eivätkä ne tule 
ulkopuolisten tietoon. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat ja heidän perheensä eivät ole 
tunnistettavissa tutkimusraportista. Osallistuminen tutkimukseen on täysin vapaaehtoista, ja 
voitte myös vetäytyä tutkimuksesta missä vaiheessa tahansa syytä ilmoittamatta. Teille tul-
laan antamaan tieto siitä, missä tutkimustulokset ovat myöhemmin nähtävillä. Anonymisoitu 
tutkimusaineisto, joka ei sisällä mitään henkilö- tai tunnistetietoja, säilytetään luottamukselli-
sesti mahdollista jatkotutkimusta varten. 
  
 
 
Mikäli haluatte osallistua haastatteluun, pyydän Teitä ystävällisesti ottamaan minuun yhteyttä. 
Haastattelu voidaan sopia Teille sopivaan ajankohtaan ja paikkaan tai toteuttaa puhelinhaas-
tatteluna. Vastaan mielelläni kaikenlaisiin tutkimusta koskeviin kysymyksiin puhelimitse 
(tiistaisin ja torstaisin puh. xxx xxx xxxx) tai sähköpostitse (minttu.hallberg@helsinki.fi). 
 
Yhteistyöstä kiittäen 
 
   
Minttu Hallberg 
                
valtiot. kand.                                                  
Helsingin yliopisto         
puh. xxx xxx xxxx (tiistaisin ja torstaisin) 
minttu.hallberg@helsinki.fi 
 
  
  
 
 
Liite 2: Suostumuslomake 
 
Kyseessä muuta kuin HUS:n kautta tavoitettujen vanhempien suostumuslomake. HUS:n kaut-
ta rekrytoidun haastateltavan lomakkeessa lisäksi HUS:n ohjeistuksen mukaisesti tutkimuk-
seen osallistujan henkilötunnus ja tieto siitä, ettei tutkimukseen osallistuminen tai osallistu-
matta jättäminen vaikuta lapsen/nuoren hoitoon HUS:ssa. 
 
Kirjallinen suostumus tutkimukseen 
 
Suostun osallistumaan VTK Minttu Hallbergin pro gradu -tutkimukseen Pandemrix-
rokotetun lapsen tai nuoren narkolepsiaan sairastuminen vanhemman kokemuksena. 
Olen saanut tietoa tutkimuksen tarkoituksesta, tutkittavan oikeuksista sekä haastattelun to-
teuttamisesta. Minulla on ollut mahdollisuus esittää kysymyksiä tutkijalle tutkimukseen liit-
tyen. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista, ja minulla on oikeus keskeyttää tutki-
mukseen osallistumiseni missä vaiheessa tahansa syytä ilmoittamatta. Kaikkia tutkimuksen 
aikana antamiani tietoja käsitellään ehdottoman luottamuksellisesti, eivätkä ne tule ulkopuo-
listen tietoon. Tutkimusraportti ei tule sisältämään mitään henkilökohtaisia tunnistetietojani.  
 
______________________________ 
Aika ja paikka 
 
___________________________________________________________________________ 
Tutkimukseen osallistujan allekirjoitus ja nimenselvennys 
 
___________________________________________________________________________ 
Tutkijan allekirjoitus ja nimenselvennys 
 
 
Tämä lomake täytetään kahtena kappaleena. Toinen lomakkeista jää tutkimukseen osallistu-
jalle ja toinen tutkijalle. 
  
 
 
Liite 3: Teemahaastattelurunko 
 
Taustatiedot 
- Lapsenne/nuorenne ikä 
- Ketä perheeseenne kuuluu? 
- Milloin lapsenne/nuorenne sai Pandemrix-rokotteen? 
- Milloin narkolepsia ja/tai katapleksia diagnosoitiin? 
 
Lapsen/nuoren sairastuminen 
- Millaisia ensimmäiset oireet olivat ja milloin ne ilmenivät? 
- Miten lapsenne/nuorenne pääsi tutkimuksiin? Miten perheenne kohdattiin terveyden-
huollossa? 
- Millä tavoin lapsenne/nuorenne ja koko perheenne otti vastaan tiedon sairaudesta? 
Millaisia ajatuksia ja tunteita diagnoosin saaminen herätti?  
 
Arki ja siinä tapahtuneet muutokset 
- Miten lapsenne/nuorenne narkolepsia ilmenee jokapäiväisessä arjessa? Millä tavoin 
sairaus on vaikuttanut perheenjäsenten elämään? (Esim. arki kotona, päiväkoti tai 
koulunkäynti, työelämä, harrastukset ja vapaa-aika, sosiaaliset suhteet, taloudellinen 
toimeentulo, sairauden hoito, perheenjäsenten jaksaminen, tulevaisuuden suunnitel-
mat) 
- Miten lapsenne/nuorenne narkolepsiaan on suhtauduttu? 
 
Yhteys Pandemrixin ja narkolepsian välillä 
- Milloin aloitte epäillä pandemiarokotteella olevan yhteys lapsenne/nuorenne narko-
lepsiaan sairastumiseen? Miten koitte yhteyden varmistumisen elokuussa 2011? 
- Millä tavoin perheenne on tullut kohdatuksi selvittelyprosessin eri vaiheissa? Millai-
seksi olette kokeneet eri tahojen toiminnan? (Esim. STM, THL, Lääkevahinkovakuu-
tuspooli, terveydenhuolto, Kela, potilasyhdistykset) 
- Millaisia kokemuksia teillä on lääkevahinkokorvauksista ja niiden hakemisesta? 
- Mitä ajattelette narkolepsiasta käydystä julkisesta keskustelusta? 
 
Tuen tarve ja selviytyminen 
- Mistä perheenne on saanut tukea lapsenne/nuorenne sairastuttua ja millaista se on ol-
lut? (Esim. tieto, taloudellinen tuki, käytännönapu, vertaistuki) 
- Minkälainen tuki olisi auttanut perhettänne parhaiten ja oliko sitä saatavilla? 
  
 
 
- Minkälaisten asioiden koette edistäneen ja/tai estäneen selviytymistä muuttuneessa 
elämäntilanteessa? 
 
Tulevaisuus 
- Millaisena näette lapsenne/nuorenne tulevaisuuden: menevätkö asiat parempaan vai 
huonompaan suuntaan vai pysyvätkö ennallaan? 
- Mikä lapsenne/nuorenne sairaudessa huolestuttaa eniten? Mikä herättää toiveikkuutta? 
 
